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RESUMO

Esta tese busca compreender o potencial de transformacao social das relacdes
publicas, por meio das praticas estruturadas de ativismo para inclusdo social e
fortalecimento da cidadania das pessoas com deficiéncia intelectual e com Transtorno
de Espectro Autista (TEA) no Brasil. O objeto da pesquisa foi constituido pelas
relagdes e praticas comunicacionais estruturadas para mobilizagdo e inclusédo social
de pessoas com deficiéncia intelectual, especificamente Sindrome de Down (SD) e
Sindrome de Prader-Willi (SPW), e com Transtorno de Espectro Autista (TEA),
comparando as realidades do ativismo nos contextos do Brasil e do Reino Unido. O
estudo utilizou abordagens e técnicas interpretativas pluralistas, divididas em quatro
fases que se complementam na obtencgao de objetivos especificos, para compor uma
pesquisa-agao, por se tratar da resolucdo de uma questao coletiva — a cidadania das
pessoas com deficiéncia intelectual e autismo -, para o desenvolvimento de
consciéncia que promova mudancas culturais e politicas — as relagbes publicas
ativistas-, de modo que se alcance a resolucdo de problemas, a tomada de
consciéncia e a produgao de conhecimento. Ativismo e relagbes publicas tornam-se
justapostos, na busca pela igualdade de oportunidades e os contextos politicos,
sociais e culturais ndo podem ser desconsiderados, para que as relagdes publicas
atuem como agentes de transformagdo. Em uma sociedade marcada por estigmas
identitarios histéricos, as relagdes publicas ativistas necessitam ir muito além do
engajamento dos atores sociais, e elaborar um percurso de reconstrugao identitaria
profunda, que caminhe pela analise de suas origens e seus preconceitos, instigue o
autoconhecimento e o conhecimento, por meio de uma educacgao libertadora, fortaleca

seu empoderamento, para, entdo, mobilizar a opinido publica para seu engajamento.

Palavras-chave: ativismo; cidadania; deficiéncia; movimentos sociais; relacdes

publicas comunitarias.
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ABSTRACT

This thesis seeks to understand the potential for social transformation of public
relations, through structured practices of activism for social inclusion and strengthening
citizenship of people with intellectual disabilities and with Autistic Spectrum Disorder
(ASD) in Brazil. The object of the research was constituted by the communicational
relations and practices structured for mobilization and social inclusion of people with
intellectual disabilities, specifically Down Syndrome (DS) and Prader-Willi Syndrome
(PWS), and with Autistic Spectrum Disorder (ASD), comparing the realities of activism
in the contexts of Brazil and the United Kingdom. The study used pluralist interpretative
approaches and techniques, divided into four phases that complement each other in
obtaining specific objectives, to compose an action research, as it deals with the
resolution of a collective issue - the citizenship of people with intellectual disabilities
and autism -, for the development of awareness that promotes cultural and political
changes - activist public relations -, so that problem solving, awareness raising and
knowledge production are achieved. Activism and public relations become juxtaposed,
in the search for equal opportunities and political, social and cultural contexts cannot
be disregarded, so that public relations act as agents of transformation. In a society
marked by historical identity stigmas, activist public relations need to go far beyond the
engagement of social actors, and elaborate a path of deep identity reconstruction,
which walks through the analysis of its origins and prejudices, instigates self-
knowledge and knowledge, through liberating education, strengthen your

empowerment, so that you can then mobilize public opinion for your engagement.

Key words: activism; citizenship; disability; social movements; community public

relations.
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INTRODUGCAO

De acordo com o ultimo censo demografico do IBGE (2010), em torno de 24%
da populacéo brasileira possui algum tipo de deficiéncia, seja visual, auditiva, motora,
intelectual ou multipla. Dentre as principais barreiras para a participacéo das pessoas
com deficiéncia na sociedade, estdo a falta de acessibilidade, inadequacao de
politicas publicas, propagagdo de crengas e preconceitos por educadores,
empregadores e familias, falhas na alocagédo de recursos publicos para servigos de
saude, apoio e assisténcia, falta de dados e evidéncias cientificas e a exclusdo das
pessoas com deficiéncia do processo decisorio sobre suas vidas (OMS, 2011). Nao
bastassem as desvantagens sociais, a OMS (2011) aponta prevaléncia maior de
deficiéncia ndo somente em paises em desenvolvimento, mas também em
populagdes mais vulneraveis em todas as regides, como mulheres, idosos, pessoas
de baixa renda e/ou com baixa qualificagao profissional e grupos étnicos minoritarios.

Em um embate profundamente desequilibrado, esse amplo recorte da
populagao, junto com seu circulo de familiares e responsaveis, necessita de uma
carga extrema de esforgos para a garantia de seus direitos, assim como para a
conquista de seu lugar de fala na sociedade, o que nos remete a busca pelo
reconhecimento de direitos e ideais de justica, proclamada por Honneth (2009). As
dificuldades fisicas, emocionais, financeiras e juridicas impostas a uma pessoa com
deficiéncia, aliadas a recorrente falta de conhecimento dos demais atores da
sociedade, derivam para uma limitagdo severa para sua autonomia, bem como a
negacao de sua capacidade de interagir em pé de igualdade com os demais membros
da sociedade.

O conceito de pessoas com deficiéncia possui uma interseccionalidade na qual
o estigma se intensifica: a deficiéncia intelectual, historicamente confundida com
doencas mentais, que causa um questionamento profundo no ser humano sobre
parametros de sucesso, inteligéncia e perfeicdo atribuidos a humanidade e
perseguidos pela sociedade. De acordo com a Declaragdo de Montreal sobre
Deficiéncia Intelectual (OPS/OMS, 2004), se faz necessario e urgente reparar as
violagdes historicas de seus direitos e assegurar, por meio de agdes afirmativas, sua
inclusdo na sociedade.

A busca pela eliminagao das barreiras que impedem a participagao plena das

pessoas com deficiéncia intelectual na sociedade encontra seus maiores desafios nas



19

barreiras informacionais e atitudinais. O fim da institucionalizacdo e a simples
presenca fisica das pessoas nos ambientes publicos ndo asseguram um processo
inclusivo. O preconceito oriundo da “anormalidade” impede que as pessoas com
deficiéncia intelectual possam usufruir de todo o aparato social que permite a vida
comunitaria, sendo avaliadas mais pelos que ndo conseguem fazer do que por suas
competéncias e habilidades.

A auto-advocacia ou defesa de interesses pelas proprias pessoas com
deficiéncia intelectual € um dos pontos mais sensiveis para familiares e profissionais
de saude e educacgao, que possuem dificuldades para compreender e n&o se sobrepor
ao protagonismo e a voz das pessoas com deficiéncia intelectual.

Trata-se de um dos grupos minoritarios mais invisibilizados pela sociedade, a
partir de uma construgcdo identitaria pautada por um padrdo descomedido de
segregacao e violagao de direitos durante séculos. Com o surgimento do iluminismo
e a ascensao da medicina, surge o modelo médico da deficiéncia, vigente nos séculos
XIX e XX, que priorizava o enfoque para tratamentos que reduzissem e, se possivel,
curassem a deficiéncia. Nessa perspectiva, a deficiéncia é percebida como uma
limitacdo e um fardo individual daqueles que sao ou se tornam “menos”.

Na década de 1960, pesquisadores e ativistas retiram parte do controle
discursivo do campo da saude e reivindicam o enfoque dos aspectos sociais da
deficiéncia, movendo o peso da opressao sofrida pelos individuos com deficiéncia
para a inabilidade da sociedade em lidar com a diversidade. Surgem problematizagbes
sobre o impacto do capitalismo para a opressdo das pessoas com deficiéncia,
movimentos por vida independente e participacao ativa nos processos decisorios das
préprias vidas e, mais adiante, uma segunda geragao de autoras, com criticas a
excessiva valorizacdo da independéncia e reflexdes sobre reconhecimento da dor,
necessidade de garantia de cuidados, ampliagcdo do conceito da deficiéncia para
condi¢cdes de envelhecimento e doencgas crénicas, e aumento da opressao a partir de
intersecgdes de desigualdades, como raga, género, idade e orientagdo sexual.

Mundialmente, a sociedade vai reconhecendo a importancia do modelo social,
com a determinagdo da abordagem biopsicossocial pela OMS (2001), incorporando
as dimensdes biomédica, psicologica e social na Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), ap6s um longo embate politico com a
sociedade civi. Em 2006, a Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) adota a
Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo, com o
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objetivo de mudar atitudes e abordagens para pessoas com deficiéncia, posicionando-
0s como sujeitos, capazes de reivindicar seus direitos, tomar decisdes por suas vidas
e atuar como membros ativos da sociedade.

Como alertam Meekosha e Shuttleworth (2009), a forma como as sociedades
dividem os corpos considerados normais e anormais é fundamental para a produgao
e sustentagdo do que significa ser humano em sociedade, definindo o acesso as
nagdes e comunidades, determinando a escolha e a participacdo na vida civica e
quem deve ter o direito de fazer parte da sociedade e quem nao deve.

Esse processo de mudancas culturais, conquistas e empoderamento das
pessoas com deficiéncia se da a partir de uma ampla articulacdo de atores sociais,
formados por ativistas e pesquisadores do mundo todo, com destaque para o ativismo
britdnico, que embasado pela consciéncia de classe fomentada pelas filosofias
socialistas e marxistas, potencializou no povo britanico a incorporacdo de questdes
civicas, derivadas para seus direitos juridicos, civis e sociais.

Em contrapartida, a narrativa histérica brasileira aponta uma formacéao
identitaria pautada pela dominagdo exploratoria escravocrata de uma sociedade
patriarcal centrada no autoritarismo, no mandonismo e no patrimonialismo, que
geraram uma profunda desigualdade social e a banalizagdo do uso da coisa publica
para interesses privados, prejudicando a percep¢ao de pertencimento, justica social e
senso de cidadania propostos por Cortina (2005).

Sob a dtica de Freire e Freire (2018), de que a cidadania pode ser produzida,
fruto de uma criagao politica, emerge a necessidade de um processo de educagao
libertadora, que gere a tomada de consciéncia sobre seu papel na sociedade e uma
percepcao clara da realidade em que se vive. Nesse contexto, os grupos da sociedade
civil, organizados pelo ativismo, buscam solugdes e mudangas sociais e politicas, por
meio da constru¢do de capital social, além de atuar como uma escola de cidadania ao
ensinar as pessoas e fomentar seus interesses sobre as questdes publicas.

Estabelece-se, com isso, a conexao das relagdes publicas com o ativismo. Ao
abrir mao da abordagem instrumental e recuperar o propdsito de persuasao, nao para
controle hegeménico, mas como a capacidade real de influenciar atitudes e
comportamentos, as relagdes publicas demonstram seu potencial de transformagao
social.

No Brasil, as relagdes publicas comunitarias surgiram ha 40 anos, em uma

abordagem critica a proposigéo funcionalista como campo para articulagao e atuagéo
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reciproca com a comunidade, como um elemento organico da propria comunidade
(KUNSCH, 2007). De acordo com Peruzzo (1986), em uma sociedade historicamente
delimitada por suas diferencas sociais e de classe, as relagdes publicas que atendam
os interesses populares devem atuar como uma evolug¢do politico-pedagogica, n&o
neutra, em busca da libertacdo das camadas dominadas.

Os estudos internacionais de Ciszek (2015, 2016), Coombs e Holladay (2012),
Demetrious (2008, 2013), Edwards (2015, 2016) Holtzhausen (2000, 2012) e L'Etang
(2016) sobre teoria critica das relagdes publicas convergem para que o protagonismo
se espalhe entre os distintos atores sociais, de maior ou menor escala, por meio de
ferramentas discursivas, para que as relagdes publicas atuem como pratica legitima
de produgdo de sentido no enfrentamento aos grupos dominantes e promovam
espaco a quem historicamente tem sido discriminado, por questdes identitarias e
culturais.

Recuperar o espaco das relagdes publicas na democracia representa, na
concepgao de Edwards (2016), sua habilidade de gerar capital social que conecte
individuos, grupos e organizagdes, seu valor para os grupos ativistas e a importancia
do dialogo. Demetrious (2008) defende que a produgao de praticas discursivas por
ativistas pode contribuir para aumentar a qualidade das discussdes na esfera publica
e o debate critico da sociedade, o que representaria ganhos para todos os atores,
incluindo Estado, empresas e sociedade civil.

Se faz urgente reconhecer a natureza politica das relagdes publicas, que tratam
de mudanga ou resisténcia a mudanca, valorizando a questéo da interseccionalidade,
com a sobreposicado de identidades sociais e sistemas de opressdao, dominagao ou
discriminagdo. Edwards (2015) explica que género, raca e classe ndo geram tipos
separados de desvantagem, mas sao conceitos que se entrelagam e se constituem
mutuamente, com significados e impactos distintos para cada pessoa. E aqui
incluimos a deficiéncia, como uma identidade determinada e constantemente
construida, impactando sua capacidade e seu direito de pertencer. Este entendimento
é fundamental para a compreensao do ativismo a partir de um ponto partida especifico
para cada pessoa, com base em sua identidade e vivéncias.

Ativismo e relagdes publicas tornam-se justapostos, na busca pela igualdade
de oportunidades e os contextos politicos, sociais e culturais ndo podem ser
desconsiderados, para que as relagbes publicas atuem como agentes de
transformagdo. Em uma sociedade marcada por estigmas identitarios historicos, as
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relagbes publicas ativistas necessitam ir muito além do engajamento dos atores
sociais, e elaborar um percurso de reconstrucao identitaria profunda, que caminhe
pela analise de suas origens e seus preconceitos, instigue o autoconhecimento e o
conhecimento, por meio de uma educacéo libertadora, fortaleca seu empoderamento,

para, entdo, mobilizar a opinido publica para seu engajamento.

Meu lugar de fala

Ainda que muito se fale sobre o distanciamento do pesquisador de seu objeto
de estudo, o conhecimento cientifico, nas ciéncias sociais, extrapola o campo dos
saberes técnicos, permitindo que o pesquisador saia do campo da neutralidade em
prol dos saberes éticos de Bourdieu (2005), que permitam sua apropriagcéo politica
para a compreensdo do mundo e a produgdo de sentido frente as estratégias de
dominacéo.

Dito isso, esclareco que este estudo trata de um tema que extrapola meus
saberes técnicos e permeia minha vida pessoal ha dezesseis anos, quando me tornei
mae e recebi o diagnostico da minha filha Larissa com Sindrome de Prader Willi, uma
desordem genética rara, resultante da auséncia de parte dos genes no cromossomo
15, que tem diversas caracteristicas como atraso neuropsicomotor, deficiéncia
intelectual e hiperfagia.

Minha familia tornou-se parte de uma dentre tantas minorias no pais, que busca
seu espaco de fala. Desde que Larissa nasceu, vivemos a falta generalizada de
informagdes e, com isso, 0 desconhecimento de direitos e o convivio permanente com
discriminacao e preconceito.

Se faz necessaria uma profunda reflexdo sobre as razdes para a
marginalizagao das pessoas com deficiéncia, para entdo buscar significados para os
modelos que visem a inclusdo social no mundo contemporaneo. A construgcado de
esteredtipos e estigmas sociais, com base em requisitos de saude e beleza pré-
determinados, contribui para um modelo de perfeicdo social, que resulta
historicamente na discriminagdo e exclusdao daqueles que nao se adequam aos
padrbes vigentes, desde a padronizagdo de exterminio de pessoas com deficiéncia
nas civilizagées primitivas, passando pela crenga religiosa da Idade Média que
condicionava a deficiéncia como puni¢do ou castigo por algo pecaminoso, até os
modelos ainda vigentes de segregacgéao social, escolar e profissional.
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A busca pela eliminacdo das barreiras que impedem a participacdo plena da
minha filha na sociedade encontra seus maiores desafios nas barreiras informacionais
e atitudinais de todos, inclusive as minhas. Tém sido anos de aprendizado, reflexdes
e desconstrugdo permanente de conceitos construidos socialmente, sem que eu
tivesse me dado conta. Nesse percurso, com base em minhas habilidades
comunicacionais, criei em 2010 uma pagina no Facebook sobre a Sindrome, que
posteriormente foi renomeada para Mundo im.Perfeito, e comecei a conhecer familias
em situagdes similares, que foram se unindo, trocando, se organizando e lutando por
espaco e direitos. Além da troca de informagdes, minha intencao inicial era que minha
familia e amigos pudessem saber mais sobre o assunto e evitar preconceitos.

Em 2016, fiz um financiamento coletivo para participar da conferéncia mundial
sobre a sindrome, realizada a cada trés anos. Esta articulagdo internacional, em
parceria com outras familias e profissionais da area de saude, foi fundamental para a
criacdo da associacao brasileira da sindrome, da qual sou representante por Sao
Paulo.

Ao propor o projeto dessa pesquisa, minha motivagao inicial era de promover,
por meio das relagdes publicas uma plataforma de divulgagao e conscientizag&o para
familias, poder publico, profissionais das areas de saude e educagao e sociedade em
geral, para que os conceitos de cidadania e inclusao social sejam praticados por todos.
Hoje, passados quatro anos, percebo a transformagédo causada em mim.

Nao por acaso, optei pela escolha do método de pesquisa-agédo, no qual “os
pesquisadores pretendem desempenhar um papel ativo na prépria realidade dos fatos
observados”, como afirma Thiollent (2011, p. 22). Mais do que divulgar e conscientizar
sobre tratamentos para evolugado fisica, psicoldégica e pedagogica, intervengdes
terapéuticas, educacionais e alimentares, hoje compreendo que o proposito da minha
pesquisa, aliada ao meu ativismo, € o exercicio permanente de consciéncia politica

que garanta a vivéncia plena e justa das pessoas com deficiéncia.

METODOLOGIA DA PESQUISA: Escolhas e percursos

Objetivo Geral

O objetivo central desta pesquisa foi contribuir para o crescimento das relagdes
publicas e seu potencial de transformacao social, por meio das praticas estruturadas
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de ativismo para inclusdo social e fortalecimento da cidadania das pessoas com

deficiéncia intelectual e autismo no Brasil, com base na realidade do ativismo britanico.

Objetivos especificos

e Compilar e analisar o estado da arte conceitual sobre ativismo, comunicagao
para cidadania, relagcbes publicas comunitarias, mobilizagdo social, pessoas
com deficiéncia, deficiéncia intelectual, autismo e incluséo;

e Mapear as diferentes praticas comunicacionais para cidadania e de ativismo no
Brasil e no Reino Unido;

e Estabelecer a correlagdo entre o poder de fala dos grupos de ativismo para
pessoas com deficiéncia intelectual e autismo e o impacto social causado, em
ambos os paises;

e Identificar avangos e complexidades comunicacionais encontradas pelas
organizagbes formais e informais de mobilizagdo em prol de pessoas com
deficiéncia intelectual e autismo;

e Diferenciar as percep¢des das pessoas com deficiéncia intelectual e autismo e
seus familiares, dos profissionais de saude e intervengdes terapéuticas, do
poder publico responsavel e da sociedade em geral sobre as praticas
comunicacionais para cidadania, mobilizagao social e ativismo;

e Apontar aspectos da cultura nacional brasileira que interferem no processo
comunicativo para cidadania;

e Propor um modelo de ativismo, por meio das relagdes publicas, para a causa
de pessoas com deficiéncia intelectual e autismo no Brasil, que contribua para

sua efetiva inclusdo na sociedade, a partir do modelo social de deficiéncia.

Pressupostos teéricos

1. A cultura brasileira possui fortes tracos de hierarquia e individualismo que
dificultam a assimilacdo e pratica da cidadania ativa como fundamento pela
opinido publica;

2. O baixo nivel de envolvimento e comprometimento da sociedade civil com os

direitos e a inclusdo social das pessoas com deficiéncia intelectual e autismo
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esta diretamente ligado a baixa incorporagao dos preceitos e o fraco exercicio
da cidadania pela populacao brasileira;

3. O ativismo em prol das pessoas com deficiéncia no Brasil, especificamente com
deficiéncia intelectual e autismo, esbarra na falta de conhecimento dos
principais atores sociais sobre as necessidades, direitos e questdes sociais.

4. O padrao britanico de ativismo, baseado no modelo social de deficiéncia, € hoje
a proposta mais efetiva de inclusdo e representatividade das pessoas com

deficiéncia intelectual e autismo.

Objeto

O objeto da pesquisa foi constituido pelas relagdes e praticas comunicacionais
estruturadas para mobilizacdo e inclusdo social de pessoas com deficiéncia
intelectual, especificamente Sindrome de Down (SD) e Sindrome de Prader-Willi
(SPW), e com Transtorno de Espectro Autista (TEA), comparando as realidades do
ativismo nos contextos do Brasil e do Reino Unido.

A escolha pelo recorte de analise de trés tipos de deficiéncia ocorreu com base
em levantamentos prévios da autora (SALVATORI, 2016, 2017, 2018), bem como seu
envolvimento pessoal com a tematica, a partir da compreensao de uma dimensao
mais profunda de discriminagdo no universo das pessoas com deficiéncia. Tanto a
deficiéncia intelectual como o autismo foram construidos socialmente como estigmas
de desumanizagdo que provocaram politicas violentas de segregagao e isolamento,

rotulando culturalmente e dificultando a ado¢ao do modelo social, até os dias atuais.

Método e técnicas

A escolha de um tema que extrapola a visao instrumental e entende relacdes
publicas enquanto processo de transformagdo da sociedade, abre espaco para
escolhas metodoldgicas que permitam a interagdo do pesquisador com o ambiente.
Ainda que o conhecimento cientifico deva buscar a sistematizagdo e a factualidade, a
pesquisa participante, definida por Peruzzo (2012, p. 125) como a “inser¢do do
pesquisador no ambiente natural de ocorréncia do fendmeno e de sua interacdo com
a situacdo investigada” e a pesquisa acdo, “concebida e realizada em estreita

associacdo com uma agao ou com a resolugao de um problema coletivo e no qual os
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pesquisadores e os participantes [...] estdo envolvidos”, segundo Thiollent (2011, p.
20), permitem o protagonismo do sujeito-objeto, que buscam seu espacgo de fala e
relagdes igualitarias. No Brasil, as pesquisas alternativas, como participante e agao,
se consolidaram nas esferas de estudos sociais, educacionais e politicos, tendo como
um de seus precursores o educador Paulo Freire. De acordo com Peruzzo (2012, p.
126), a pesquisa participante se da a partir dos seguintes aspectos:

a) a presenga constante do observador no ambiente investigado, para
que ele possa ‘ver as coisas de dentro’;

b) o compartilhamento, pelo investigador, das atividades do grupo ou
do contexto que esta sendo estudado, de modo consciente e
sistematizado — ou seja, ele se envolve nas atividades, além de co-
vivenciar ‘interesses e fatos’;

c) a necessidade, segundo autores como Mead e Kluckhohn, de o
pesquisador ‘assumir o papel do outro’ para poder atingir o ‘sentido de
suas agoes’.

Ainda que sejam muito proximos, as distingdes entre os dois métodos, de
acordo com Thiollent (2011, p. 13), ocorrem “porque a pesquisa-agao, além da
participagdo, supbe uma forma de acéo planejada de carater social, educacional,
técnico ou outro, que nem sempre se encontra em propostas de pesquisa
participante”.

A escolha pelo método de pesquisa-agdo neste estudo se justifica pelo
proposito de resolugdo de uma questao coletiva — a cidadania das pessoas com
deficiéncia intelectual e autismo, por meio do desenvolvimento de consciéncia que
promova mudangas culturais e politicas — as relagdes publicas ativistas, de modo que
se alcance a resolugao de problemas, a tomada de consciéncia e a producdo de
conhecimento, como prognostica Thiollent (2011). Para tanto, compreendemos a
necessidade de aprofundar as investigagcbes com abordagens e técnicas
interpretativas pluralistas, que possam dar conta da amplitude da analise. Com isso,
a presente pesquisa esta dividida em quatro fases, apresentadas na figura 1, que se
complementam na obtencgéo de objetivos especificos.
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Figura 1 — Fases da pesquisa desta tese

Fase 1 - Pesquisa Bibliografica

Fase 4 - Entrevistas em Fase 2 - Estudo de opinido
profundidade publica

Fase 3 - Analise de Redes
Sociais e Analise de Conteudo

Fonte: figura elaborada pela autora

Ainda que o foco investigativo deste estudo ndo se restrinja a perspectiva da
comunicagao digital, optarmos pela utilizagdo de técnicas aplicadas aos ambientes
digitais, considerando sua relevancia na formagao de redes e seu impacto nos fluxos
de poder e de dominagédo e na construgdo da opinido publica. (CASTELLS, 2007,
2013; DI FELICE, 2017; FARIAS, 2016, 2019; LIPPMANN, 2010)

1? fase - Pesquisa bibliografica: investigagdo, organizagdo e compilagdo do estado
da arte conceitual sobre relagdes publicas comunitarias, ativismo, mobilizagao social,
cidadania, construcao de identidade nacional, deficiéncia, deficiéncia intelectual e
autismo, que embasam os levantamentos e reflexdes entabulados nas fases

posteriores.

Percurso teérico

Com o intuito de promover sua sustentacao teodrica e dar subsidios para as
metodologias propostas, o primeiro capitulo explorou a construgéo identitaria, social e
cultural das pessoas com deficiéncia, a partir da definicao estabelecida na Convengao
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (ONU, 2006) e
consequente adog&do do modelo social. Como pano de fundo os dados demograficos
da OMS (2011), IBGE (2010) e PNUD (20118), foram mapeadas as trajetorias
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histéricas (ALBRECHT et al, 2003; BRADDOCK; PARISH, 2003; CAMPBELL, 2001,
2008; CAMPBELL; OLIVER, 1996; GRANT, 2013; MACIEL, 2008; MELLO, 2010;
PESSOTTI, 1984; SANDEL, 2018; SASSAKI, 2007; WILLIANS, 2003) , legislagdes
(ARAUJO, 1994; BRASIL — Legislagdo Federal, 2021; LANNA JUNIOR, 2010),
contextos e incluséo social (ANGELUCCI, 2004; BARNES, 2007, 2016; DINIZ, 2007,
GOFFMAN, 2013), sob os pontos de vista das realidades de Brasil e Reino Unido.

Ainda neste capitulo, foi feita uma ampla analise sobre exclusao e invisibilidade
de pessoas com deficiéncia intelectual nas realidades mundial e brasileira ao longo
da histéria, a partir da perspectiva de autores como Abbott e McConkey (2006),
Clapton (2009), Goodley e Runswick-Cole (2016), Foucault (2008), Parmenter (2014),
Surjus e Campos (2014). Assim como o impacto da criagao de diretrizes como a
Declaragdo de Montreal sobre Deficiéncia Intelectual (OPS/OMS, 2004), a Politica
Nacional de Protegdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista
(2012), as Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do
Espectro do Autismo (2014), a Linha de atengdo as pessoas com TEA e suas familias
na rede de atencéo psicossocial do SUS (2015) e a Lei Brasileira de Incluséo (Lei
13.146/2015).

A construgdo social e politica da identidade e sua interconexdo com as
diferengcas e minorias (BARBALHO, 2005; CASTELLS, 2018; HABERMAS, 2018;
SANTOS, 2003; SCHWARCZ, 2019; SILVA, 2014; SODRE, 2005, VIEIRA, 2002,
WOODWARD, 2014) abrem a perspectiva de estudos sobre cidadania e cultura
brasileira no capitulo dois. As obras de Ribeiro (1995), Holanda (2012, 2016), Da Matta
(1997) e Schwarcz (2019) s&o imprescindiveis para a compreensdo das
caracteristicas historicas de autoritarismo, personalismo e cordialidade que marcam
os tracos identitarios da nacao brasileira, marcada, desde o inicio, por profundas
desigualdades e desapreco pelos interesses publicos. A partir dos estudos de Paulo
Freire (1980, 2017, 2018) sobre conscientizag&o do sujeito sobre sua existéncia e sua
posi¢cao na sociedade, foram analisados os desdobramentos da educacgao libertadora
e emancipatéria com ferramenta de construgcdo de cidadania e justica social.
(CORTINA, 2005; HOROCHOVSKI; MEIRELLES, 2007; PERUZZO, 1999)

O terceiro capitulo tem inicio com a investigagdo sobre movimentos sociais,
suas correntes e compreensdes, sob as perspectivas de Abers e Bullow (2011),
Alonso (2009), Gohn (1997, 2014) Jasper (2016), Melucci (2001), Scherer-Warren
(2006, 2014) e Touraine (1989), na busca por solu¢gdes e mudangas socio-politicas e
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sua correlagdo com ganhos de capital social (BAQUERO, 2003; BOURDIEU, 2005;
MATQOS, 2007, 2009).

Para embasar a analise relacional entre comunicagéo e cidadania (KUNSCH,
2007, 2011; OLIVEIRA, 2011; PERUZZO, 2007), se faz necessario o entendimento
conceitual da comunicagdo como estratégia crucial para o processo de construgéo de
identidades (MARTIN BARBERO, 2003) ou como ambiente e fluxo privilegiados para
as interagbes culturais/identitarias e como disputa dialdgico-recursiva de sentidos
(BALDISSERA, 2009).

A desconstrucdo do modelo instrumental das relagbes publicas recai para a
compreensao dos estudos criticos no ambito internacional (CISZEK, 2015, 2016;
COOMBS; HOLLADAY, 2012; DEMETRIOUS, 2008, 2013; EDWARDS, 2015, 2016;
HOLTZHAUSEN, 2000, 2012; L'ETANG, 2016) e de sua versao brasileira, as relacdes
publicas comunitarias, precursora na critica ao modelo dominante em prol dos
interesses privados. (KUNSCH; KUNSCH, 2007; OLIVEIRA, 2007; PERUZZO, 1986,
2007) Neste percurso, Coombs e Holladay (2012) e Demetrious (2013) resgatam a
esséncia persuasiva das relagdes publicas, ndo como elemento de dominagao
hegemo&nica, mas redimindo seu poder de influenciar atitudes e comportamentos.

Ativismo e relagdes publicas se imbricam em identidades fluidas, multiplas,
conflitantes e sobrepostas (CISZEK, 2015), podendo trazer importantes contribui¢cdes
para debates sociais, de acordo com Demetrious (2013), resultando em distribuicdo
mais democratica de recursos, inclusdo da sociedade civil nas tomadas de decisao,
maior diversidade de ideias e mais tolerancia, conceitos basicos para a cidadania
democratica. Para aprofundar a analise da comunicagao digital e da construcéo de
redes na comunicacgao voltada a cidadania, o estudo traz aportes de autores como
Castells (2007, 2013), Di Felice (2017), Farias (2016, 2019) Weaver (2019), dentre

outros.

2° fase — Estudo de opinido publica e monitoramento de ambiente

Objetivos:
e I|dentificar as principais vozes da sociedade civil, pessoas e entidades de
referéncia, para a causa da deficiéncia intelectual, especificamente Autismo,
Sindrome de Down e Sindrome de Prader-Willi, no Brasil;

¢ Analisar a percepc¢ao do publico selecionado sobre tais entidades e pessoas;
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e Mapear seu conhecimento sobre o modelo social de deficiéncia e sua

identificagcdo com os valores e agbes deste modelo;

Tipo de pesquisa: Pesquisa aplicada quantitativa

Descrigao da populacao de pesquisa: Pessoas com deficiéncia intelectual e seus

familiares, profissionais de saude e intervencdes terapéuticas e profissionais de

educacao.
Universo:
Descrigao Quantidade Fonte

Pessoas com deficiéncia intelectual e 12 672 558 IBGE, 2010;
autismo e seus familiares no Brasil ) ' MELLO et al., 2013
Profissionais de saude e 355.006 BRASIL. Ministério da
intervengdes terapéuticas no Brasil ) Saude - RIPSA, 2010
Profls_smnals de _educagao basica e 2 584.2602 INEP, 2018
superior no Brasil

Total de pessoas 15.611.824

Tipo de amostra: probabilistica por conglomerado

Calculo da amostra:

G*.p.q. N

n=
EPN-1)+tc*.p.q

Onde:

n = tamanho da amostra

¢*= nivel de confianca (estabelecido em nimero de desvios)

p = proporcao da caracteristica pesquisada no universo (em
percentagem)

g = 100 - p (em percentagem)

N = tamanho da populacao

E2 = erro estimado permitido

Erro amostral: 5%

' 3.794.179 pessoas = 2.611.536 pessoas com deficiéncia intelectual no Brasil (IBGE, 2010) +
1.182.643 pessoas com autismo no Brasil (MELLO et al., 2013) x 3,34 pessoas por familia (IBGE,
2010)

22.192.224 docentes de Educacao Basica no Brasil + 392.036 docentes de Educagao Superior no
Brasil (INEP, 2018)
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Grau de confianga: 95%

Quantidade da amostra: 385

Descricao da amostra:

Descrigao Quantidade | Quantidade

Pessoas com deficiéncia intelectual e o

autismo e seus familiares no Brasil 81,2% 313
Profissionais de saude e intervencgdes 2 39, 9
terapéuticas no Brasil 270

Profissionais de educagao basica e o

superior no Brasil 16,5% 63
TOTAL 100% 385

Instrumento de Coleta de Dados: Questionario com perguntas abertas e fechadas,
de escolha unica, de multipla escolha e de escala.
Método de Coleta de Dados: questionario de autopreenchimento

Procedimento de Coleta de Dados: Online, na plataforma Google Forms.

3% fase — Analise de midias sociais: indicadores quantitativos e analise de
conteudo
Objetivos:

e Mapear as diferentes praticas comunicacionais de ativismo de e para pessoas
com deficiéncia intelectual e autismo no Brasil e no Reino Unido;

e Estabelecer a correlagao entre o poder de fala dos grupos de ativismo de/para
pessoas com deficiéncia intelectual e autismo e o impacto social causado, em
ambos os paises;

e Mapear tragos da cultura brasileira que interferem no processo comunicativo e

na percepgao sobre a causa.

Analise de Indicadores de Midias Sociais Digitais

O objeto de analise desta etapa foi composto pelos perfis de midias sociais
(Facebook, Instagram e Youtube) das organizagbes ndo governamentais e ativistas
de referéncia em mobilizacio social e ativismo para pessoas com Autismo, Sindrome
de Down, Sindrome de Prader-Willi, mapeadas na fase dois, bem como as
organizagdes correlatas de ativismo da Inglaterra, por meio da analise de indicadores

de audiéncia e relacionais, visando mapear sua interacdo com seus publicos. A
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Analise de Redes Sociais (ARS) é descrita por Recuero (2014, p. 62) como uma
“forma de observar a estrutura social construida a partir de dados relacionais dos
atores sociais (individuos ou instituicdes e grupos) e suas inter-relagdes”, visando
mapear a interacdo da pagina com seus seguidores, bem como dos seguidores com
a pagina, a partir da perspectiva sociocultural.

De acordo com os relatérios Perspectivas do Cenario Digital Brasil 2020,
produzido pela Comscore (2020) e Digital in 2021, elaborado pelas consultorias We
are Social e Hootsuite (2021), os usuarios brasileiros de Internet estdo entre os mais
engajados do mundo, sendo que as redes sociais sao onde os brasileiros gastam mais
tempo, no mundo digital. Seu tempo gasto nas redes sociais é 60% maior que a média
mundial. Em relagdo as plataformas mais utilizadas mundialmente, o relatorio Digital
in 2021 aponta o Facebook em primeiro lugar, seguido por Youtube, Whatsapp, FB
Messenger e Instagram. Whatsapp e FB Messenger foram desconsiderados para este

levantamento, por se tratarem de plataformas de mensagens individuais.

Analise de conteudo

De acordo com Bardin (2011, p.15), a analise de conteudo representa “um
conjunto de instrumentos de cunho metodoldgico em constante aperfeicoamento, que
se aplicam a discursos (conteudos e continentes) extremamente diversificados”. Para
a autora, o objetivo consiste na criagdo de indicadores, quantitativos ou n&o, que
permitam a inferéncia de conhecimentos a respeito das condi¢cdes sobre produgao e
recepgao das mensagens.

A partir do levantamento dos perfis das midias sociais digitais descrito acima e de
forma complementar a ele, foi aplicada a analise de conteudo de avaliacdo das
postagens nas redes sociais digitais e analise categorial dos principios
organizacionais e/ou propositos declarados em seus sites. A analise de principios e
propositos buscou estabelecer uma correlagdo com o modelo de camadas do
ativismo, desenvolvido pela autora desta tese, dialogando com pressupostos da
identidade brasileira elencados por Schwarcz (2019): harmonia e aversao a conflitos;
informalidade e anti-hierarquia; diversidade democratica; e povo diferenciado e

especial.
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4? fase - Entrevistas em profundidade e acompanhamento de campo

A entrevista em profundidade é uma técnica que busca levantar informacgdes a
partir da experiéncia subjetiva das fontes, selecionadas por esse conhecimento,
vivéncia ou percepg¢ao, para compreensao de uma situacdo. De acordo com Duarte
(2012, p. 63), seu objetivo “esta mais relacionado a aprendizagem por meio da
identificac&o da riqueza e diversidade, pela integragao das informagdes e sintese das
descobertas do que ao estabelecimento de conclusdes precisas e definitivas”.

Objetivos:
e Compreender os avancgos e dificuldades dos grupos de mobilizagéo e ativismo
de/para pessoas com deficiéncia intelectual e autismo no Brasil;
e Identificar aspectos da cultura brasileira que interferem no processo
comunicativo para cidadania;
e Identificar as grandes lacunas do atual modelo de ativismo para a causa de
pessoas com deficiéncia intelectual e autismo no Brasil, em comparagdo com

0 modelo britanico.

Entrevistas em profundidade: com base em roteiro semiestruturado, a pesquisa
contemplou entrevistas em profundidade com cinco ativistas ligadas as causas do
transtorno do espectro do autismo e da deficiéncia intelectual. Os Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido estao disponiveis no apéndice C deste trabalho.
Em complemento as entrevistas em profundidade, a pesquisadora planejou realizar o
acompanhamento de campo, possibilitando vivenciar e participar das interacdes
sociais dos entrevistados. Entretanto, em virtude da pandemia do COVID-19 e
iminente risco a saude dos envolvidos, as entrevistas presenciais foram substituidas
por entrevistas realizadas por meio de plataformas digitais e 0 acompanhamento de
campo foi cancelado.

Roteiro semiestruturado para entrevistas em profundidade com ativistas
1. Histoérico do seu ativismo: razdes e fatos marcantes;

2. Percepcgodes sobre a compreensao da sociedade sobre modelo social,
3. Percepcgodes sobre o ativismo para deficiéncia intelectual/autismo atual;
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4. Percepgdes sobre o ativismo individual x ativismo de grupos e ONGs;
5. Principais barreiras e dificuldades do ativismo;
a. Percepcbes sobre barreiras maiores no ativismo de PCD
intelectual/autismo em relacéo a outras deficiéncias
b. Percepg¢des sobre barreiras maiores no ativismo de PCD em relagao a
outras minorias
c. Impacto do retrocesso legislativo recente no Brasil para o ativismo;
6. Ativismo em conflito com falta de conhecimento dos atores sociais sobre
necessidades, direitos, questdes sociais e cidadania;
7. Aspectos da cultura brasileira que interferem e prejudicam o ativismo:
cordialidade, autoritarismo, mandonismo, patrimonialismo
a. Pais harménico e sem conflitos
b. Aversao a hierarquia, informalidade e igualdade
c. Democracia plena, sem odios raciais, de religido e de género
d. Natureza especial, remetendo ao paraiso.
8. Referencias sobre ativismo britanico e modelo social;
9. Interseccionalidades e desigualdade;
10. Estratégia comunicacional nas redes
a. Relacdo entre conteudos informacionais e relacionais
b. Necessidade de validar conceitos primarios
c. Fogo amigo/ Desgaste
d

Relag&o entre principios ou propositos e modelos meédico e social
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Capitulo 1 - O mundo im.perfeito das pessoas com deficiéncia

“Artigo 1: Todos os seres humanos nascem livres e iguais em dignidade e
direitos. Sdo dotados de razao e consciéncia e devem agir em relacdo uns aos
outros com espirito de fraternidade.

Artigo 2: Todo ser humano tem capacidade para gozar os direitos e as
liberdades estabelecidos nesta Declaracdo, sem distingdo de qualquer espécie,
seja de raga, cor, sexo, lingua, religido, opinido politica ou de outra natureza,
origem nacional ou social, riqueza, nascimento, ou qualquer outra condi¢éo”.
Declaragao Universal dos Direitos Humanos, adotada e proclamada pela

Assembleia Geral das Nagdes Unidas, em 10/12/1948.

De acordo com a Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade
e Saude (CIF) da Organizagao Mundial da Saude (2001), a deficiéncia é descrita como
‘uma limitagdo em um dominio funcional que surge da interagdo entre a capacidade
intrinseca de uma pessoa e fatores ambientais e pessoais”. Entretanto, a Convencéao
dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (ONU, 2006) reconhece que se trata de um
conceito em evolugao e que “a deficiéncia resulta da interagdo entre pessoas com
deficiéncias e barreiras atitudinais e ambientais que dificultam sua participacéo plena
e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as demais” (ONU/CRPD,
2020).

Desenvolvida para organizar e padronizar informagdes sobre fungdes e
incapacidade, a CIF diferencia o conceito de impairment, como anormalidade nas
estruturas do corpo, da definigao de disability, como a consequéncia desta deficiéncia
para o desempenho de atividades. Ao classificar a deficiéncia utilizando parametros
ligados a funcionalidade, ou seja, as fungdes e estruturas dos corpos, suas atividades
e sua participagdo social, a categorizacdo adotada mundialmente desde 2001
relaciona as condi¢gdes de saude do individuo com fatores ambientais externos e
fatores pessoais internos, que impactam a experiéncia da deficiéncia pela pessoa. A
partir deste entendimento, sem retirar a importancia das questdes do corpo com
deficiéncia e seu impacto, pode-se definir que o que restringe a vivéncia plena da
pessoa com deficiéncia na sociedade é o meio em que ela esta inserida, que nao

oferece a equiparacao de direitos e oportunidades, e ndo a deficiéncia por si.
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Segundo o Relatorio Mundial da Deficiéncia da OMS (2011), uma em cada sete
pessoas no mundo possui alguma deficiéncia, o que corresponde a mais de um bilhdo
de seres humanos. Dados mais recentes levantados pelo Programa das Nagdes
Unidas para o Desenvolvimento (PNUD, 2018) no relatério Disability Inclusive
Development in UNPD, apontam aproximadamente 1,5 bilhdo de pessoas com
deficiéncia, concentrando 80% dos casos nos paises em desenvolvimento apoiados
pelo programa. No Brasil, assim como em outros paises em desenvolvimento, a
incidéncia € maior, correspondendo a uma em cada quatro pessoas. Cerca de 24%
da populacéo brasileira possui algum tipo de deficiéncia, seja visual, auditiva, motora,
intelectual ou multipla, de acordo com o censo demografico do IBGE (2010).

Dentre as barreiras que mais impactam a participacdo das pessoas com
deficiéncia na sociedade, a OMS (2011) destaca falta de acessibilidade em ambientes
publicos e privados; inadequacdo de politicas publicas as realidades locais;
propagacéao de crengas e preconceitos por parte de educadores, empregadores e das
proprias familias; falhas nas ofertas, na qualidade e na alocacao de recursos publicos
para servicos de saude, apoio e assisténcia; falta de dados e evidéncias cientificas
que contribuam para o entendimento e a elaboragao de projetos efetivos; e por ultimo,
mas um dos pontos mais sensiveis, a exclusdo das pessoas com deficiéncia do
processo decisorio sobre suas vidas. Todos estes aspectos apontam para um
processo estruturado e continuo de exclusédo e de segregacgéo, impedindo a vivéncia
plena das pessoas com deficiéncia no contexto social.

As dificuldades fisicas, emocionais, financeiras e juridicas impostas as pessoas
com deficiéncia, aliadas a recorrente falta de conhecimento dos demais atores da
sociedade, derivam para o que Honneth (2009, p. 216) descreve como “desrespeito
pessoal, infligidos a um sujeito pelo fato dele permanecer estruturalmente excluido da
posse de determinados direitos no interior de uma sociedade”. Situagao que configura
limitagdo severa para sua autonomia pessoal, bem como a negagao de sua
capacidade de interagir em pé de igualdade com os demais membros da sociedade,
derivando para um sentimento, descrito pelo autor, como rebaixamento do proprio
valor e vergonha, que

pode tornar-se o impulso motivacional de uma Iuta por
reconhecimento. Pois a tensdo afetiva em que o sofrimento de
humilhagdes forca o individuo a entrar s6 pode ser dissolvida por ele
na medida em que reencontra a possibilidade da acgéo ativa. [...]
simplesmente porque os sujeitos humanos ndo podem reagir de modo
emocionalmente neutro as ofensas sociais, representadas pelos
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maus-tratos fisicos, pela privagcao de direitos e pela degradagao, os
padrdées normativos do reconhecimento reciproco tém uma certa
possibilidade de realizacdo no interior do mundo da vida social em
geral. (HONNETH, 2009, p. 224).

Nao bastassem as desvantagens sociais impostas as pessoas com deficiéncia,
a OMS (2011) aponta prevaléncia maior de deficiéncia ndo somente em paises em
desenvolvimento, mas também em populagdes mais vulneraveis em todas as regides,
como mulheres, idosos, pessoas de baixa renda e/ou com baixa qualificagao
profissional e grupos étnicos minoritarios.

De acordo com o PNUD (2018), as desigualdades vivenciadas pelas pessoas
com deficiéncia em todas as areas do desenvolvimento s&o o resultado de déficits
estruturais, sociais, politicos e culturais que implicam na falta de acessibilidade fisica
e virtual; em barreiras institucionais e atitudinais; exclus&o; e oportunidades desiguais.
Parte dessas pessoas enfrenta desafios interseccionais, como mulheres e meninas
com deficiéncia que sofrem discriminagao e violéncia de género em proporgdes muito
mais elevadas.

A deficiéncia, da forma como é tratada hoje, impacta de forma significativa a
situagcdo econdbmica das pessoas com deficiéncia, suas familias e,
consequentemente, de toda a sociedade, com baixa escolaridade, menores taxas de
emprego e consequente maior risco de pobreza, podendo reduzir entre 1 e 7% do
Produto Interno Bruto (PIB) dos paises. (PNUD, 2018)

Os dados apresentados tornam evidente que a deficiéncia esta muito além de
uma caracteristica biolégica, sendo causa e consequéncia de profundos impactos
sociais e econbmicos e determinando um papel identitario muito especifico como
grupo minoritario.

Com isso, se faz necessaria uma reflexdo sobre as razdes para a
marginalizagdo das pessoas com deficiéncia, por meio do resgate historico da

deficiéncia no mundo, a ser apresentado a seguir.

1.1. Histérico da deficiéncia: preconceito, discriminagao e modelos

A construgcao de esteredtipos e estigmas sociais, com base em requisitos de

saude e beleza pré-determinados, contribui para um modelo utopico de perfeicdo, que

resulta historicamente na discriminacdo e exclusdo daqueles que ndo se adequam
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aos padroes vigentes. A supressao dos ditos imperfeitos da sociedade remonta desde
o exterminio automatico nas civilizagdes primitivas, passando pela crenga religiosa da
Idade Média que condicionava a deficiéncia como puni¢gdo ou castigo por algo
pecaminoso, até os modelos ainda vigentes de segregagdo social, escolar e
profissional. A diferencga, caracterizada aqui pela deficiéncia, além de ser contraria ao
senso comum, torna-se equivalente a algo indesejado e/ou repugnante.

Segundo Goffman (2013, p. 7), o estranho, aquele que se torna diferente dos
demais, seja pelas “abominagdes do corpo”, pelas “culpas de carater individual, como
disturbio mental, pris&o, vicio, alcoolismo, homossexualismo, desemprego, tentativas
de suicidio e comportamento politico radical” ou pelos “estigmas tribais de raga, nagéo
e religido” passa a ser percebido como uma pessoa ma, perigosa ou fraca. O estigma,
mais do que um atributo depreciativo, transforma-se em um rétulo de identidade social,
que revalida a suposta normalidade dos demais. A desumanizagao descrita pelo autor
explica, ainda que nao justifique moralmente em nenhuma instancia, a relagéo
histérica da sociedade com as pessoas com deficiéncia, que sdo percebidas como
menos humanas.

De acordo com Braddock e Parish (2003), as reflexdes mais antigas sobre a
deficiéncia remontam ao antigo Testamento, no livro Levitico, onde se orienta que
“ndo amaldigoaras aos surdos, nem poras tropecos diante dos cegos, nem 0s cegos
sairao do caminho”. Em contraponto a essa visdo pseudo-solidaria, os autores
apontam a deficiéncia retratada como castigo divino no livro Deuterondmio “Se vocé
ndo seguir atentamente o Seu comando... todas as maldigdes virdo sobre vocé e o
dominardo: o Senhor os afligirda com loucura, cegueira e confusdo de espirito”.
(BRADDOCK; PARISH, 2003, pag. 14, tradugdo da autora)

Na ldade Média, diversas condi¢cdes de deficiéncia e patologias, como doengas
mentais e epilepsia, eram compreendidas a partir de explicacdes sobrenaturais,
causadas por possessdes demoniacas e s6 podiam ser curadas por meio de esforgos
religiosos como o exorcismo. Em 1325, o rei inglés Edward Il cria uma lei
supostamente para protecdo as pessoas com deficiéncia, que permite a apreensao
de propriedades das pessoas com deficiéncia ou doengas mentais, desde que seja
custeado seu sustento. (GRANT, 2013)

Com o passar dos séculos, entidades filantropicas e religiosas foram criando
locais para residéncia e tratamentos especializados, que reforgavam a segregacao

fisica e social da populagdo mais vulneravel, mas ofereciam acolhimento e
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assisténcia. A partir do século XVII, com os primeiros reflexos do lluminismo, que
revolucionou as doutrinas e relagbes entre seres humanos, natureza e Deus e
transformou a relevancia da ciéncia para a sociedade, houve uma profunda ascensao
da medicina, da educacido e da assisténcia na sociedade, refletindo na vida de
pessoas com deficiéncia (BRADDOCK; PARISH, 2003).

A mudancga do estigma da deficiéncia como castigo divino para uma patologia
meédica contribuiu para que as pessoas com deficiéncia deixassem a zona da
invisibilidade e passassem a circular socialmente. Entretanto, a classificagao por
doencas ainda reforgcava a necessidade de percepcao da pessoa com deficiéncia
como um ser humano e social. Para Maciel (2008)

a passagem das trevas as luzes ndo trouxe a eliminagdo dos mitos, ao
contrario, reforcou o entendimento de que estas pessoas seriam
inferiores. Ao que pese haver sido esclarecido de que a deficiéncia
ndo é um castigo de Deus, criou-se o mito de que a deficiéncia seria
uma degeneracdo da especie humana. [..] A reprodugédo
sistematizada e institucionalizada do mito de que a pessoa com
deficiéncia é um ser fragil, inferior e incapaz, faz com que a excluséo
seja aceita ou ignorada, pelos demais membros da sociedade como
algo ‘natural’. (MACIEL, 2008, p. 40)

No final do século XVII o fildsofo John Locke, considerado um dos precursores
do Liberalismo, desvincula a deficiéncia intelectual dos preconceitos morais e
religiosos da época e a define como um “estado de caréncia de ideias e operagdes
intelectuais semelhante ao do recém-nascido” (PESSOTTI, 1984, pag. 22) Com isso,
considerando a entdo crescente valorizagao da produtividade no sistema capitalista
em desenvolvimento, na légica lockeana, a pessoa com deficiéncia cabia apenas uma
caridosa segregacéo, pois tratava-se de um consumidor improdutivo, que apenas
gerava despesas a familia e ao Governo.

Um aspecto importante para maior atengao a reabilitacdo nos séculos XVl e
XIX foi a alta incidéncia de deficiéncias fisicas decorrentes de ferimentos nas guerras.
A recuperagao e reintegragédo dos soldados feridos a sociedade torna-se necessaria
nao somente do ponto de vista ético, mas principalmente pelo crescente impacto da
opinido publica nas decisbes governamentais, que assumiria o destino dos herois de
guerras que perderam membros por lutarem em defesa de seu pais ou de sua causa.

Ainda que a narrativa deste padrdo intitulado modelo médico da deficiéncia,
como algo a ser tratado e, se possivel, curado pela medicina tenha prevalecido a partir
do século XIX, havia uma crenca amplamente aceita de que a deficiéncia,
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principalmente a intelectual, era uma caracteristica que degradava as espécies, dando
inicio a diversos movimentos eugenistas. (BRADDOCK; PARISH, 2003).
De acordo com Barnes,

a deficiéncia como se compreende hoje surgiu no século XIX, quando
medos e preconceitos antigos foram institucionalizados no préprio
tecido da sociedade ocidental, pautados por: 1. Urbanizacgao,
industrializacéo, trabalho assalariado e as Leis dos Pobres; 2. O
surgimento de instituicdes de caridade especificas por imparidade; 3.
A ciéncia médica e a 'normalizacao’ do corpo humano com estatisticas;
4. Movimento Eugénico e justificativa para todas as formas de
preconceito. (BARNES, 2016)

O termo eugenia foi criado por Francis Galton, primo de Charles Darwin, ao
aplicar métodos estatisticos para validar a prevaléncia da hereditariedade no
aprimoramento da raga humana. Suas ideias foram disseminadas no Reino Unido e
nos Estados Unidos no inicio do século XX, constituindo um forte movimento popular,
composto por competigcdes de familias em feiras, cursos e lobby pela criagao de leis
por esterilizagdo compulsoria de pessoas consideradas indesejaveis a sociedade,
como pacientes de doengas mentais, pessoas com deficiéncia e prisioneiros. O entao
Secretario do Interior do Reino Unido, que viria a se tornar Primeiro Ministro, Sir
Winston Churchill declarava-se a favor do confinamento, da segregacdo e da
esterilizacdo de pessoas consideradas frageis. (GRANT, 2013; SANDEL, 2018).

O movimento eugenista ganhou a simpatia de Adolf Hitler, que instituiu uma lei
de esterilizagdo de grande porte, ao assumir o poder na Alemanha em 1933 e deu
inicio ao processo de barbarie que culminaria no assassinato em massa e exterminio
de milhdes de judeus, negros, LGBTs e pessoas com deficiéncia, durante a Segunda
Guerra. O programa Aktion T4 foi responsavel pelo assassinato de mais de 260 mil
pessoas com deficiéncia na Alemanha, com o argumento de misericérdia por vidas
indignas, segundo os preceitos nazistas. Apos o termino da Guerra, o movimento
eugenista estadunidense, impactado pela crueldade nazista, recuou, mas alguns
estados levaram ainda mais duas décadas para suspender as esterilizagbes. A lei
alema que permitia as esterilizagdes forcadas em pessoas com deficiéncia foi
revogada somente em 2007. (BRADDOCK; PARISH, 2003; DIAS, 2013; SANDEL,
2018)

A partir dos anos 1950, os movimentos assistencialistas de apoio médico,
educacional e juridico ganham espago em muitas partes do mundo, com a oferta de

elementos de reabilitagdo e integragdo, ainda que de maneira parcial, relegando as
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pessoas com deficiéncia intelectual ao modelo de institucionalizagdo vigente.
Movimentos de pais e familiares comeg¢am a se espalhar, na defesa dos interesses de
seus filhos, por melhores condi¢cdes de servigos e a luta pelo controle de instituicbes
residenciais como a tradicional Casa Le Court Cheshire, no Reino Unido. (BARNES,
2007, 2016; BRADDOCK; PARISH, 2003; LANNA JUNIOR, 2010)

Outro marco nesse periodo foi o inicio das pesquisas relacionadas a medicina
social, politicas publicas e movimentos por parte de cientistas sociais na década de
1960, contribuindo para o enfoque dos aspectos sociais da deficiéncia. (CAMPBELL;
OLIVER, 1996; WILLIANS, 2003) Na visao de Willians (2003), autores como Karl
Marx, Michel Foucault e Erving Goffman tornam-se fundamentais para compreender
as razbes de um maior isolamento, encarceramento e controle das pessoas com
deficiéncia, em relagdo a outros grupos minoritarios, pela vulnerabilidade de seus
corpos. O olhar tedrico para a deficiéncia sob perspectivas sociolégicas comegou
entdo, em meados da década de 1970, a ser chamado de Disabilities Studies.®

Segundo Diniz (2007), a primeira geragao de tedricos do modelo social da
deficiéncia teve uma estratégia revolucionaria, ao tirar o peso da opressao dos ombros
dos individuos com deficiéncia, migrando para a inabilidade da sociedade em prever
a diversidade. Com isso, ativistas e pesquisadores retiraram parte do controle
discursivo sobre a deficiéncia do campo da saude, transferindo para o campo da
sociologia. Também problematizaram o impacto do capitalismo sobre a opresséo
causada nas pessoas com deficiéncia, refletindo sobre a estreita correlacdo de
produtividade e consumo para o reconhecimento da pessoa com deficiéncia como
cidada. Para o padrao ultracapitalista da sociedade em que vivemos, pessoas com
deficiéncias que comprometam sua capacidade de geragdo de forgca de trabalho,
como a deficiéncia intelectual, ou que ndo possuam autonomia para consumo, pelo
isolamento historicamente imposto a sua condigdo, representam um déficit
orcamentario. Como se o problema fosse a existéncia da multiplicidade de pessoas e
formas de existir no mundo e ndo um modelo econémico desigual e excludente.

O ativismo e as pesquisas académicas nos campos das ciéncias sociais se
imbricam e se complementam. De acordo com Mello (2010, p. 4), os Disabilities
Studies surgem nos anos 1970 como consequéncia do ativismo politico iniciado uma

década antes por “pessoas com deficiéncia nos Estados Unidos (Independent Living

3 Tradugao da autora: Estudos da Deficiéncia.
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Movement), Reino Unido (UPIAS) e paises noérdicos (Self-advocacy Movement na
Suécia) por vida independente e direitos civis”.

Em 1981, a causa ganhou destaque mundial com a declaragdo do Ano
Internacional das Pessoas com Deficiéncia, pelas Nag¢des Unidas, com o lema
Participagdo Plena e Igualdade. Na Africa do Sul, a questéo da deficiéncia surge em
decorréncia da luta contra o apartheid. E foi por meio dos ativistas sul-africanos que a
frase ‘Nada sobre nés sem nos’, originalmente usada em latim, no Leste Europeu, no
século XVI na luta pelos direitos democraticos, se tornou um importante lema das
pessoas com deficiéncia no mundo inteiro, difundindo a Iuta por autonomia,
participacao ativa nos processos decisorios das proprias vidas e um movimento que
viria a se tornar conhecido posteriormente como auto-advocacia, ou seja, a defesa
dos proprios interesses na esfera publica.

Para cada pessoa que morreu na luta, trés outras ficaram com uma
deficiéncia. E foi deste charco de injuria e raiva que emergiu a
lideranga da organizacdo Pessoas com Deficiéncia da Africa do Sul,
que projetou o0 movimento pelos direitos das pessoas com deficiéncia
no pais (SASSAKI, 2007)

Na década de 1990 surge a segunda geragdo de autores dos estudos da
deficiéncia, que, na verdade, foi formada majoritariamente por tedricas feministas com
deficiéncia ou cuidadoras. Elas trouxeram temas emergentes, como a critica a
excessiva valorizagdo da independéncia pelos autores da primeira geragdo; o
reconhecimento da dor; a necessidade de garantia de cuidados, o papel das
cuidadoras, principalmente as maes; a ampliacdo do conceito da deficiéncia para
condi¢cdes de envelhecimento e doengas cronicas; e 0 aumento da opressao a partir
de intersecgbes de desigualdades, como raga, género, idade e orientagdo sexual.
(DINIZ, 2007)

Ainda que as criticas apontem para uma série de questdes em andamento nos
estudos da deficiéncia, o modelo social possui uma importancia histéria se
precedentes para o ativismo, pois “promoveu a primeira guinada ao elevar as pessoas
com deficiéncia ao status de sujeitos de direitos humanos” (MELLO, 2010, p.4)

A partir de uma posicao critica a dicotomia entre deficiéncia e lesdo proposta
pelo modelo social, surgiu a Teoria Crip, que, dialogando com a teoria Queer,
questiona a corponormatividade da sociedade e propde as pessoas com deficiéncia
uma afirmacgdo politica de sua identidade, por meio de seus corpos aleijados. A

apropriagdo da palavra crip, giria para cripple, palavra da lingua inglesa de cunho
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pejorativo e ofensivo que pode ser traduzida como aleijado, fez parte do processo
afirmativo de orgulho das pessoas com deficiéncia. (MCRUER, 2006)

A teoria Crip dialoga com a politica de identidade pautada em corpos de
Castells (2018), em uma polarizag&o entre o corpo como identidade autbnoma frente
a perspectiva do corpo como objeto social.

Em 2001, a Organizagdo Mundial da Saude aprovou a Classificagao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) apresentada no inicio
do capitulo um deste estudo, com base na abordagem biopsicossocial, incorporando
as dimensdes biomédica, psicoldgica e social, apdés um longo dialogo politico com
entidades, pesquisadores, ativistas e especialistas de diversas frentes. O documento
rompeu o historico de mais de trinta anos de agdes da Organizagdo Mundial da Saude
baseadas na linguagem de reabilitacdo e cura, pautadas pelo modelo médico (DINIZ;
BARBOSA; SANTOS, 2009; FARIAS; BUCHALLA, 2005)

Apds um extenso trabalho da Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU) com
especialistas, pesquisadores e ativistas, foi adotada a Convencao sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo em dezembro de 2006. Entrou em vigor
em 3 de maio de 2008, com o objetivo de mudar atitudes e abordagens para pessoas
com deficiéncia, posicionando-0s como sujeitos, capazes de reivindicar seus direitos,
tomar decisdes por suas vidas e atuar como membros ativos da sociedade (ONU,
2006). De acordo com Diniz, Barbosa e Santos (2009, p. 73) o conceito adotado na
Convengdo “supera a ideia de impedimento como sinbnimo de deficiéncia,
reconhecendo na restricdo de participagdo o fendmeno determinante para a
identificacdo da desigualdade pela deficiéncia”.

Um dos aspectos mais importantes do tratado foi a definicdo necessaria para a
discriminagao baseada em motivo de deficiéncia, que

significa qualquer diferenciagéo, exclusao ou restricdo baseada em de
ciéncia, com o propodsito ou efeito de impedir ou impossibilitar o
reconhecimento, o desfrute ou o exercicio, em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas, de todos os direitos humanos
e liberdades fundamentais nos ambitos politico, econémico, social,
cultural, civil ou qualquer outro. Abrange todas as formas de
discriminagao, inclusive a recusa de adaptagao razoavel. (ONU, 2006)

As discussdes tedricas a respeito demandavam, desde o final dos anos 1990,

a criagao de expressodes exatas que dessem um sentido Unico para o preconceito e a
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discriminagao contra pessoas com deficiéncia. Em 2001, a pesquisadora escocesa de
estudos da deficiéncia, Fiona K. Campbell, conceituou ableism como

a network of beliefs, processes and practices that produces a particular
kind of self and body (the corporeal standard) that is projected as the
perfect, species-typical and therefore essential and fully human.
Disability then, is cast as a diminished state of being human
(CAMPBELL, 2001, p. 44).*

Em outro artigo, a autora diferencia as expressdes ableism e disablism, pois
segundo ela, ableism transcende os procedimentos e estruturas para a sociedade civil
e se localiza na arena das genealogias do conhecimento. Uma caracteristica principal
de um ponto de vista ableist seria a crenca de que a deficiéncia € inerentemente
negativa e se possivel for, deve ser melhorada, curada ou até mesmo eliminada. Ainda
de acordo com Campbell (2008), disablism define-se como um conjunto de
pressupostos (conscientes ou inconscientes) e praticas que promovem o tratamento
diferencial ou desigual das pessoas em raz&o de deficiéncias reais ou presumidas.

No Brasil, a adogao do termo capacitismo para designar a discriminagao contra
pessoas com deficiéncia surgiu no inicio da década de 2010, com a proposigao dos
pesquisadores Mello, Fernandes e Grossi (2013) para inclusdo em um manifesto da
2a Conferéncia Nacional de Politicas Publicas e Direitos Humanos para Lésbicas,
Gays, Bissexuais, Travestis e Transexuais. Na sequéncia, com a publicagao do artigo
“Por uma genealogia do capacitismo: da eugenia estatal a narrativa capacitista social”,
a pesquisadora Adriana Dias (2013, p. 2) elabora que “capacitismo € a concepgéo
presente no social que |é as pessoas com deficiéncia como nédo iguais, menos aptas
OuU N&o capazes para gerir as proprias vidas”.

Por se tratar de um documento de ambito mundial, que deve pautar diversos
paises do mundo, a Convencdo da ONU (2006) ainda encontra barreiras nas
legislagdes regionais, que impactam as medidas praticas, mas principalmente na pré-
disposi¢cao para profundas mudancgas culturais, conforme o nivel de desenvolvimento
e do respeito aos direitos civis nos paises. Um dos pontos mais emblematicos da
Convencgao é o artigo 12, que discorre sobre reconhecimento igual perante a lei e
reafirma que “as pessoas com deficiéncia gozam de capacidade legal em igualdade

4 Traducgao livre da autora: Uma rede de crengas, processos e praticas que produzem um tipo particular
de self e corpo (0 padrdo corpéreo) que € projetado como o perfeito, tipico da espécie e, portanto,
essencial e totalmente humano. A deficiéncia, entdo, é considerada um estado diminuido do ser
humano.
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de condigdes com as demais pessoas em todos os aspectos da vida”. O texto nao
apenas reconhece o direito a gestdo dos processos decisorios de suas vidas, como
cobra dos Estados Partes que assegurem todas as medidas necessarias para tal.
Entretanto, o exercicio dos atos da vida civil, como casar, ter filhos e administrar bens,
dentre outros, ainda sofre profundos reveses com inumeros preconceitos e barreiras
atitudinais, ostensivas ou veladas, que dificultam o exercicio da cidadania plena pelas
pessoas com deficiéncia, reforcando a urgéncia e a inevitabilidade da mobilizagao de

ativismo resistente e perene.

1.2. Ativismo britanico de pessoas com deficiéncia

Para dar inicio ao percurso de construgdao do ativismo britanico das pessoas
com deficiéncia, na tabela 1, apresentada abaixo, estdo compilados os principais

dados recentes sobre as pessoas com deficiéncia no Reino Unido.

Tabela 1 - Dados e estatisticas sobre pessoas com deficiéncia no Reino Unido

Recortes populacionais do Reino Unido dPo_p..::on? Po_p.usen_1 TOTAL
eficiéncia | deficiéncia

Populacao total® 14.100.000 | 52.550.000 | 66.650.000
Percentual em relagdo a populacéo total® 21% 79% 100%
Pessoas com deficiéncia intelectual’ 1.900.000 - -
Pessoas com autismo® 700.000 - -
Educacgao
Matriculas de alunos no Reino Unido 1.975.380° | 7.938.654™ | 9.914.034"
% pessoas de 21 a 64 anos com nivel superior'” 21,8% 38% -
% pessoas de 21 a 64 anos com dificuldades de
aprendizagem graves ou especificas com nivel 7% - -
superior™
Trabalho™
Pessoas de 16 a 64 anos no Reino Unido 7.919.199 | 33.151.322 | 41.070.521
Pessoas de 16 a 64 anos empregadas 4.215.400 | 27.128.002 | 31.343.402
% de pessoas de 16 a 64 anos empregadas 53,2% 81,8% 76,3%

Fonte: tabela elaborada pela autora.

® Fonte: UK Gov - Family Resources Survey 2018/19, 2020
® Fonte: UK Gov - Family Resources Survey 2018/19, 2020
! Categoria Learning Disability. Fonte: UK Gov — Family Resourses Survey, 2020.
® Fonte: Estimativa baseada no Office for National Statistics — Census, 2011

° Fonte: HE Student Data, 2019

"% Fonte: UK Gov - Education and training statistics for the UK, 2020
" Fonte: UK Gov - Education and training statistics for the UK, 2020

Fonte: Office for National Statistics — Disability and Education, 2019
Fonte: Office for National Statistics — Disability and Education, 2019

" Fonte: Office for National Statistics — Disability and Work, 2019
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Antes de abordar o ativismo britanico sobre deficiéncia, € necessario recuperar
aspectos que fundamentam a identidade nacional do Reino Unido, Estado soberano
constituido em 1707 e atualmente formado por Inglaterra, Escécia, Pais de Gales e
Irlanda do Norte. Em uma complexa estrutura de poder, Escécia, Pais de Gales e
Irlanda do Norte possuem governos e legislagdes proprias, mas participam também
da legislacdo e das regras do Governo e do Parlamento do Reino Unido, responsaveis
por administrar e legislar a Inglaterra.

A Inglaterra assumiu um importante protagonismo mundial em meados do
século XVIII, decorrente do intenso processo de industrializagdo, alavancado por
inventos, evolugdo de maquinarios e siderurgia. O avango econdmico que colocou o
pais no patamar de potencia mundial fez emergir uma classe operaria, induzida a
articulagao politica contra os abusos dos dirigentes. (BENDIX, 2019)

Essa busca pelos direitos dos trabalhadores, embasada pela consciéncia de
classe fomentada pelas filosofias socialistas e marxistas, potencializou no povo inglés
a incorporagao de questdes civicas, que derivaram para os direitos juridicos, civis e
sociais. Entretanto, este nao foi um processo imediato ou descomplicado.

A demanda de igualdade da classe trabalhadora emergente funde-se
num molde mais ou menos conservador no sentido de que na balancga
€ acrescentada uma busca de aceitacdo publica de cidadania
igualitaria. Em outras palavras, a sociedade inglesa provou ser capaz
de apaziguar a classe baixa como uma participante igual na
comunidade politica nacional, embora mesmo na Inglaterra esse
desenvolvimento tenha envolvido uma luta prolongada, e todas as
implicagbes de igualdade como entendemos atualmente s6 tenham
evoluido gradualmente. (BENDIX, 2019, p. 106)

O inicio da atividade politica de pessoas com deficiéncia no Reino Unido
remonta ao século XIX, com o surgimento da Unido Nacional de Cegos e Deficientes
e da Associacéo Briténica de Surdos e as marchas da década de 1930. (BARNES,
2016)

Mas foi a década de 1960 que representou um importante ponto de virada,
quando um grupo independente de pessoas com deficiéncia comegou a lutar pelos
proprios direitos e ocupar espaco nas instituicbes de caridade e apoio em paises como
Inglaterra e Estados Unidos. O foco passou do assistencialismo para o ativismo
politico. Em 1965 foi criado o Disablement Income Group (DIG), por duas mulheres
com deficiéncia, Berit Moore and Megan de Boison. A entidade surgiu apds a dupla
questionar publicamente os critérios de pagamentos de seguridade social, que
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priorizava pessoas feridas em guerra ou em ambientes de trabalho, preterindo
deficiéncias congénitas. (BARNES, 2016)

Em 1974, a partir de um grupo de ativistas com deficiéncia dissidentes do DIG,
surgiu a Union of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS) no Reino
Unido, uma das primeiras e mais relevantes organiza¢des de autodefesa dos direitos
no mundo, que estabeleceu as diretrizes para o modelo social de deficiéncia,
estabelecendo como fator limitador o meio em que a pessoa esta inserida e nédo a
deficiéncia em si. A declaragao politica da UPIAS era: "o que nos interessa sao formas
de mudar nossas condigcdes de vida e, assim, superar as deficiéncias que sao
impostas as nossas deficiéncias, pela maneira como essa sociedade esta organizada
para nos excluir’. Para Diniz (2007, kl. 99), “a UPIAS foi, na verdade, a primeira
organizacéo politica sobre deficiéncia a ser formada e gerenciada por deficientes”.

Na década de 1970, organizagdes lideradas por pessoas com deficiéncia
comegaram a buscar mais assertivamente o conceito de vida independente, com o
argumento de que todos os seres humanos tém igual valor, portanto tém o direito de
participar da vida em comunidade. Com isso, toda pessoa deveria ter autonomia para
fazer escolhas em sua vida cotidiana. (BARNES, 2007).

Em 1981, a causa ganhou destaque mundial com a declaragdo do Ano
Internacional das Pessoas com Deficiéncia, pelas Nagdes Unidas. Neste mesmo ano
foi fundado o British Council of Disabled People (BCODP), com a unido de sete
organizagdes do Reino Unido formadas exclusivamente por pessoas com deficiéncia,
para combater a opressao e a discriminagado e promover igualdade e participagdo na
sociedade.

Organizagbes para pessoas portadoras de deficiéncia que sao
dirigidas e controladas por pessoas sem deficiéncia lutaram facilmente
contra a ideologia de igualdade e emancipacdo de pessoas com
deficiéncia, fora do alcance das pessoas com deficiéncia. (BRAYE,
2014, p.133)

Nas décadas de 1980 e 1990, houve um crescimento significativo de
organizagdes lideradas por pessoas com deficiéncia, com foco na criagédo de
legislag&o contra a discriminag&o no Reino Unido, nos Estados Unidos e em diversos
outros paises pelo mundo, inspirados pelas lutas por direitos civis. Dos sete membros
iniciais do BCODP em 1981, as entidades associadas aumentaram para 70 em 1990
e 120 em 1994, expandindo ndo somente em quantidade, mas também na relevancia

de sua participagédo no cenario publico e politico do pais. (BARNES, 2007; 2016)
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Dentre os inumeros desafios das entidades ligadas ao BCODP, Campbell e
Oliver (1996) destacam a falta de recursos e a antipatia e, por vezes, oposi¢cao das
tradicionais instituicdes de caridade inglesas, geridas por profissionais de saude ou
pais de pessoas com deficiéncia, que se sentiam ameacadas pelo espago que as
entidades de autodefesa conquistavam.

A primeira tentativa de se criar uma lei anti-discriminatoria no Reino Unido foi
feita em 1981. Quatorze tentativas depois, a Disability Discrimination Act (DDA) foi
aprovada em 1995. Em 1997, o governo trabalhista criou um Grupo de Trabalho para
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, envolvendo partes interessadas, como
representantes de organizagdes para e de pessoas com deficiéncia, grupos de pais e
organizagdes de empregadores. O grupo solicitou alteragbes na DDA e recomendou
a criagdo da Disability Rights Commission (DRC), instituido em 2000. (BARNES,
2007)

Em 2005, apdés uma série de articulagbes e conversas com pessoas com
deficiéncia e suas organizagdes, o governo britédnico publicou o relatorio Improving the
Life Chances of Disabled People, que acolheu oficialmente a definicdo de modelo
social de deficiéncia e a importancia de politicas de estimulo a vida independente,
comprometendo-se nesta direcdo: “Até 2025, pessoas com deficiéncia na Gra-
Bretanha devem ter todas as oportunidades e escolhas para melhorar sua qualidade
de vida e membros vitais da sociedade (PMSU, 2005).

Desde entdo, o ativismo inglés busca trazer a sociedade temas cada vez mais
complexos, como o incentivo a vida independente, a reducéo da cultura de cuidados,
a implantacao de politicas de igual valor entre pessoas com deficiéncia e pessoas sem
deficiéncias, o aborto seletivo que impacta na reducdo drastica na quantidade de
pessoas com deficiéncia na sociedade, entre outros. (BARNES, 2007)

De acordo com Barnes (2007), a ativismo para pessoas com deficiéncia esbarra
em desafios econdbmicos e politicos, pois demanda investimento significativo de
recursos, compensados com ganhos de longo prazo em um ambiente sem barreiras.
Entretanto, segundo o autor, a nogdo de um capitalismo totalmente inclusivo e
equitativo é irrealista. A questdo apontada por Barnes (2007) decorre de um amplo
debate na agenda politica britdnica sobre os gastos publicos em previdéncia para
pessoas com deficiéncia, envolvendo participagdo ativa da grande midia para
fomentar criticas ao que consideram beneficios excessivos e/ou fraudulentos, em

meio a crise econdmica mundial da primeira década dos anos 2000.
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Uma importante vitoéria do ativismo foi a inclusdo da deficiéncia na versao

atualizada da Equality Act ou Lei da Igualdade, decretada em 2010. Com isso, os

direitos das pessoas com deficiéncia foram reconhecidos e protegidos com outros
grupos que enfrentam discriminag&o. (BRIANT, WATSON e PHILO, 2013)

Tabela 2 — Legislagao do Reino Unido sobre pessoas com deficiéncia (continua)

Ano Lei Status
De Praerogativa Regis: autoriza o monarca inglés
1325 confiscar propriedade de pessoas com doengas Revogada
mentais ou deficiéncia
Necessary Relief of Soldiers and Mariners 1593:
estipula uma soma semanal das pardquias para
1593 socorro de soldados e marinheiros doentes, feridos Revogada
e mutilados.
Act for the Regulation of Private Madhouses 1774:
1774 consagra o papel dos médicos para tratar a loucura Revogada
e regulamenta os manicémios e hospicios.
Idiots Act 1886: permite que as autoridades locais
1886 construam asilos separados para pacientes com Substituida por Mental
deficiéncia intelectual. Ele também tenta esclarecer Deficiency Act 1913
as distingdes entre "idiotas", "imbecis" e "lunaticos".
Lunacy Act 1890: cria um sistema de ordens e
1890 certificados para prevenir admissao indevida de Substituida por Mental
pessoas em asilos e torna a contencgéo Health Act 1959
desnecessaria uma ofensa.
Elementary Education (Blind and Deaf Children)
1893 Act 189:3‘: transfere a responsabilidade pela Revogada
educacédo de criangas cegas e surdas para as
autoridades educacionais locais.
Mental Deficiency Act 1913: prevé tratamento
1913 institucional para pessoas com deficiéncia e propde | Substituida por Mental
retirada dos deficientes intelectuais das instituicoes Health Act 1959
e prisoes para coldnias especificas.
Mental Treatment Act 1930: cria o conceito de -
. . Iy Substituida por Mental
1930 pacientes voluntarios e recomenda clinicas H
. ; ~ ealth Act 1959
ambulatoriais e enfermarias de observacgao.
Disabled Persons (Employment) Act 1944:
incentiva a oferta de empregos e trabalhos Substituida por
1944 autdbnomos para pessoas com deficiéncia e Disabled Persons
estabelece um sistema de cotas para empresas (Employment) Act 1958
com mais de 20 empregados.
X ] SN Education Act 1996
ensinar criangas com deficiéncia.
1958 Disabled Persons (Employment) Act 1958: altera a Vigente com revisdes
Disabled Persons (Employment) Act de 1944.
Trading Representations (Disabled Persons) Act
1958 1958: controla o emprego de pessoas com Revogada

deficiéncia em representacao de vendas.
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Tabela 2 — Legislagao do Reino Unido sobre pessoas com deficiéncia (continuagao)

Ano

Lei

Status

1959

Mental Health Act 1959: revoga as Lunacy and
Mental Treatment Acts de 1890 a 1930, e Mental
Deficiency Acts de 1913 a 1938, faz novas
disposig¢des sobre tratamento e cuidado de
pessoas com transtornos mentais e suas
propriedades e negdcios.

Vigente com revisdes

1970

Chronically Sick and Disabled Persons Act 1970: a
primeira no mundo a reconhecer e dar direitos as
pessoas com deficiéncia. Exige que as autoridades
locais prestem servigos de assisténcia social a
pessoas com deficiéncia.

Substituida por
Chronically Sick And
Disabled Persons
(Amendment) Act 1976

1972

Trading Representations (Disabled Persons)
Amendment Act 1972: atualiza a Trading
Representations (Disabled Persons) Act de 1958

Revogada

1976

Chronically Sick And Disabled Persons
(Amendment) Act 1976: atualiza a Chronically Sick
and Disabled Persons Act de 1970

Vigente com revisdes

1976

Congenital Disabilities (Civil Liability) Act 1976:
prevé responsabilidade civil no caso de criangas
nascidas com deficiéncia em consequéncia da
culpa de alguma pessoa.

Vigente com revisdes

1978

Rating (Disabled Persons) Act 1978: alterar a lei
relativa a isengao de taxas em relagdo as
instalagdes utilizadas por pessoas com deficiéncia.

Vigente com revisdes

1981

Disabled Persons Act 1981: impor regras de
acessibilidade em rodovias, edificios, instalagdes e
acessos prioritarios para pessoas com deficiéncias.

Vigente com revisdes

1983

Mental Health Act 1983: reduz o tempo de
internagdes compulsorias, restringe as definicdes
de deficiéncia mental e exige consentimento para
tratamento maiores de trés meses.

Vigente com revisdes

1986

Disabled Persons (Services, Consultation and
Representation) Act 1986: fortalece as disposi¢des
da Chronically Sick and Disabled Persons Act
1970, melhora a eficacia e a coordenacgao de
recursos na prestacéo de servigos a pessoas com
deficiéncia mental ou fisica e a pessoas com
doenca mental.

Vigente com revisdes

1991

Disability Living Allowance and Disability Working
Allowance Act 1991: introduz o subsidio de
subsisténcia para deficientes e o subsidio de
trabalho para deficientes como beneficios da
segurancga social.

Vigente com revisdes

1993

Disability (Grants) Act 1993: prevé a concessao de
doacgdes pelo Secretario de Estado e pelo
Departamento de Saude e Servigos Sociais da
Irlanda do Norte ao Fundo de Vida Independente
(Extensdo), Fundo de Vida Independente (1993) e
Motability.

Vigente com revisdes
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Tabela 2 — Legislagao do Reino Unido sobre pessoas com deficiéncia (continuagao)

Ano

Lei

Status

1993

Road Traffic (Driving Instruction by Disabled
Persons) Act 1993: permite que pessoas com
certas deficiéncias fisicas sejam autorizadas, em
certas circunstancias, a dar instrugdes
remuneradas na condugao de automoveis.

Vigente com revisdes

1995

Disability Discrimination Act 1995: torna ilegal
discriminar as pessoas em relagcdo as suas
deficiéncias em relagdo ao emprego, fornecimento
de bens e servigos, educagao e transporte.

Substituida por
Disability
Discrimination Act
2005

1996

The Community Care (Direct Payments) Act 1996:
permite que autoridades locais responsaveis pelos
servigos de assisténcia a comunidade fagam
pagamentos diretos, estabelecendo as bases para
0 apoio autodirigido.

Vigente com revisdes

1999

Disability Rights Commission Act 1999: estabelece
uma Comissao de Direitos dos Deficientes e toma
providéncias quanto as suas fungoes.

Substituida por
Equality Act 2006

2000

Carers and Disabled Children Act 2000: estabelece
o direito de um cuidador de solicitar avaliagdo de
suas necessidades e capacidade de cuidar de uma
pessoa.

Revogada

2000

Representation of the People Act 2000: permite
que pacientes em hospitais psiquiatricos, que nao
sejam culpados de crimes, votem.

Vigente com revisdes

2001

Special Educational Needs and Disability Act 2001:
garante o direito dos alunos com deficiéncia de ndo
serem discriminados na educagao

Vigente com revisdes

2005

Disability Discrimination Act 2005: atualiza a
Disability Discrimination Act 1995

Substituida por
Equality Act 2010

2005

Mental Capacity Act 2005: faz uma nova disposigcao
relativa a pessoas sem capacidade; estabelece um
tribunal superior de registro denominado Tribunal
de Protecao no lugar do escritério do Supremo
Tribunal denominado por esse nome; toma
providéncias em relagdo a Convengao sobre a
Protecédo Internacional de Adultos assinada em
Haia em 13 de janeiro de 2000.

Substituida por Mental
Capacity (Amendment)
Act 2019

2005

Improving the Life Chances of Disabled People
Report 2005: A Unidade de Estratégia do Primeiro
Ministro publica o relatério, estabelecendo
recomendacdes para alcangar a igualdade para as
pessoas com deficiéncia até 2025. Este relatério
marca o primeiro reconhecimento oficial do modelo
social da deficiéncia.

Vigente

2006

Equality Act 2006: prevé o estabelecimento da
Comissao para a Igualdade e os Direitos Humanos;
dissolve a Comissao para a Igualdade de
Oportunidades, a Comissao para a Igualdade
Racial e a Comissao para os Direitos dos
Deficientes.

Vigente com revisdes
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Tabela 2 — Legislagdo do Reino Unido sobre pessoas com deficiéncia (conclusao)

Ano

Lei

Status

2009

Autism Act 2009: fazer disposi¢cdes sobre como
atender as necessidades de adultos com condigdes
do espectro autista.

Vigente com revisdes

2010

Governo do Reino Unido ratifica a Convengéao das
Nacdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncias.

Vigente

2010

Equality Act 2010: exige redugao das
desigualdades socioecondmicas; reforma e
harmoniza a lei da igualdade e reafirma a maior
parte das leis relativas a discriminac&o e assédio
relacionadas a caracteristicas pessoais, dentre elas
a deficiéncia.

Vigente com revisdes

2013

Disabled Persons' Parking Badges Act 2013:
atualiza a sec¢ao 21 da Chronically Sick and
Disabled Persons Act 1970, sobre crachas de
Estacionamento para Pessoas com Deficiéncia.

Vigente com revisdes

2014

Care Act 2014: regulamenta regras para cuidados
de adultos e apoio para cuidadores.

Vigente com revisdes

2014

Children and Families Act 2014: faz provisbes
sobre criangas, familias e pessoas com
necessidades educacionais especiais ou
deficiéncias.

Vigente com revisdes

2019

Mental Capacity (Amendment) Act 2019: altera a
Mental Capacity Act 2005, em relacéo aos
procedimentos segundo os quais uma pessoa pode
ser privada de liberdade quando ndo tem
capacidade para consentir.

Vigente com revisdes

Fonte: Tabela elaborada pela autora, com base em GRANT, 2013; UK GOV - Legislation,

2021.

Com base na tabela 2, que reune as leis britdnicas que, ao longo de sua

historia, afetaram e afetam as pessoas com deficiéncia, se torna evidente a correlagéo

do impacto da consciéncia de classe que marcou a histéria britdnica como mola

propulsora para que as minorias, dentre elas as pessoas com deficiéncia, exigissem

seu espaco e seus direitos. Evidentemente, ainda existem muitos pontos criticos em

relacdo a plena inclusdo das pessoas com deficiéncia na sociedade britanica, mas

nao € inadvertido apontar a discrepancia da realidade brasileira, que sera apresentada

a sequir.
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1.3. Legislagdo e busca por inclusdo no Brasil: acessibilidade, educagao,
trabalho

O resgate histérico de pessoas com deficiéncia no Brasil e dos movimentos
sociais em busca de seus direitos passa, obrigatoriamente, pela reflexdo sobre nossa
origem enquanto nagao e sobre a cultura brasileira, a ser apresentada no capitulo 2.
Com base no entendimento dessas caracteristicas, torna-se clara a relacédo entre a
cultura brasileira de origem colonialista, patrimonialista, escravocrata e de profunda
desigualdade social com o histérico de exclusdo social das pessoas com deficiéncia.
Na tabela 3, abaixo, estdo compilados os principais dados recentes sobre as pessoas

com deficiéncia no Brasil.

Tabela 3 - Dados e estatisticas sobre pessoas com deficiéncia no Brasil

Populagdao | Populagao
Recortes populacionais do Brasil com sem TOTAL
deficiéncia | deficiéncia
Populaggo total'® 45.606.048 | 145.149.751 | 190.755.799
% de PCD em relagao a populagao total 23,9% 76,1% 100%
% de PCD em relacdo a populacdo negra'® 27,1% 72,9% 100%
‘:;;I;eaISCD em relagao a populagao feminina 30.9% 69.1% 100%
Pessoas com deficiéncia intelectual'® 2.611.536 - -
Pessoas com autismo'® 1.182.643 - -
Educacgao
Matriculas de alunos no Brasil*° 1.250.967%' - 47 874.246
% de pessoas alfabetizadas acima dos 5 anos®? 81,7% 92,1% 89,5%
z’j;;ggfzsde 15 anos ou mais com nivel meédio ou | 4, 555 851 | 41.162.822 | 51.427.065
%’dg Pessoas Qe 15 anos ou mais com nivel 249% 40% 36%
médio ou superior
Trabalho
Pessoas de 15 a 64 anos no Brasil** 32.609.023 | 98.119.537 | 130.728.560
Total de vinculos de empregos em 2019%° 523.431 47.030.790 | 47.554.221

Fonte: Tabela elaborada pela autora, com base nas referéncias abaixo citadas.

'® Fonte: IBGE, 2010 - Tabela 1.3.1
'® Fonte: IBGE, 2010 - Tabela 1.3.4
' Fonte: IBGE, 2010 - Tabela 1.3.4
'® Fonte: IBGE, 2010 - Tabela 1.3.1
'° Fonte: MELLO et al., 2013

%% Fonte: MEC - Sinopse Estatistica da Educaco Basica, 2019
! Considera apenas matriculas de educacéao especial em Classes Exclusivas e/ou Classes Comuns -
gEnsino Regular, Especial e/ou Educagéo de Jovens e Adultos)

2 Fonte: IBGE, 2010 - Tabela 1.3.5
2 Fonte: IBGE, 2010 - Tabela 1.3.7
4 Fonte: IBGE, 2010 - Tabela 1.3.8

% Fonte: BRASIL. Ministério do Trabalho. Relagdo Anual sobre Informacées Sociais, 2019.
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Ao longo do século XIX, a partir de iniciativas da sociedade civil, surgiram
inumeros abrigos, de forma que os “desajustados” fossem apartados da sociedade.
No século XX, foram criadas entidades que viriam a se tornar referéncias no modelo
médico segregacionista, como as APAEs - Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais e a rede Pestalozzi, que foram disseminadas pelo pais com o intuito de
oferecer assisténcia, educacdo e institucionalizagdo de pessoas com deficiéncia
intelectual. (LANNA JR, 2010)

Assim como outras tematicas de defesas dos direitos humanos iniciadas nos
anos 60 e silenciadas pela ditadura militar, os direitos das pessoas da deficiéncia no
Brasil ressurgem como pauta de movimentos sociais em meados dos anos 80,
impactando politicamente a Assembleia Nacional Constituinte e, consequentemente,
a Constituicdo Federal de 1988. Seu texto representou um marco significativo na
inclusdo de pessoas com deficiéncia, pois “dedicou diversos artigos e paragrafos com
recomendagdes legais sobre as pessoas com deficiéncia nos capitulos dos direitos
sociais, da administracédo publica, da assisténcia social, da familia e da educagao”
(ARAUJO, 1994, p. 227).

A tabela 4, abaixo, consolida as principais leis, decretos e dispositivos
constitucionais que envolvem pessoas com deficiéncia no Brasil e evidencia a lacuna
de medidas legais de garantia de direitos das pessoas com deficiéncia até o final do
século XX. Salvo raras exce¢des como a Constituicdo Federal e a Lei de Cotas, a
maioria dos dispositivos deste periodo cumpria mais uma incumbéncia operacional de
reparacao do que compromissos mais amplos de transformacéo social que viriam a

se firmar no inicio dos anos 2000.

Tabela 4 — Legislagao do Brasil envolvendo pessoas com deficiéncia (continua)

Ano Lei Status

Lei N° 4.613/ 1965: Isenta impostos de importacéo e
consumo e taxa de despacho, os veiculos especiais para

1965 uso exclusivo de paraplégicos ou de pessoas portadoras de Revogada
defeitos fisicos, impossibilitados de utilizar modelos
comuns.

1982 Lei N° 7.070/ 1982: Dispde sobre pensao especial para os Vigente com
deficientes fisicos. ajustes
Lei N° 7.405/ 1985: Torna obrigatoria colocagao do Vigente com

1985 “Simbolo Internacional de Acesso” em todos os locais e ajustes

servigos que permitam utilizagao por PCD.

Constituicao Federal: protecdo e garantia de direitos das

1988 PCD em diversos ambitos.

Vigente
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Ano Lei Status
Lei N° 7.853/ 1989: Dispbe sobre apoio as PCD, sua

1989 integracao social, sobre a Coordenadoria Nacional para Vigente com
Integracédo da Pessoa Portadora de Deficiéncia - Corde, ajustes
institui tutela jurisdicional de interesses coletivos
Lei N° 8.069/ 1990 — Estatuto da Crianca e Adolescente:

1990 prioriza atendimento a crianga e adolescente com Vigente com
deficiéncia e assegura o atendimento educacional ajustes
especializado (AEE).

Lei N° 8.112/ 1990: Disp&e sobre Regime Juridico dos

1990 Servidores Publicos Civis da Unido, das autarquias e das Vigente com
fundacgdes publicas federais. Reserva vagas para pessoas ajustes
com deficiéncia nos concursos publicos.

Lei N° 8.160/ 1991: dispde sobre a caracterizagao de

1991 simbolo que permita a identificagdo de pessoas com Vigente
deficiéncia auditiva.

Lei N° 8.212/ 1991 — Lei Organica da Seguridade Social: Vigente com

1991 dispde sobre a organizagédo da Seguridade Social, incluindo ga'ustes
pessoas com deficiéncia. J
Lei N° 8.213/ 1991 — Lei de Cotas: dispbe sobre planos de

1991 beneficios da Previdéncia Social, incluindo PCD e institui Vigente com
reserva legal de vagas para PCD em empresas com mais ajustes
de 100 funcionarios.

Lei N° 8.383/ 1991: isenta IOF nas operagdes de Vi
. . . e igente com
1991 financiamento para a aquisicdo de automoéveis para .
NP ajustes
pessoas com deficiéncia fisica.
Lei N° 8.686/ 1993: dispbe sobre reajustamento da pensao Vi
. . g , igente com

1993 especial aos deficientes fisicos com Sindrome de austes
Talidomida, instituida pela Lei n® 7.070/ 1982. J
Lei N° 8.687/ 1993: retira incidéncia do Imposto de Renda ,

1993 o ) - . Vigente
de beneficios percebidos por deficientes mentais.

Lei N° 8.742/ 1993 — Lei Organica de Assisténcia Social: Vigente com

1993 institui o Beneficio de Prestagdo Continuada da Assisténcia ge

. o . ajustes
Social (BPC) para pessoas com deficiéncia e idosos.

1994 Lei N° 8.899/ 1994: Concede passe livre as pessoas com Vigente
deficiéncia no sistema de transporte coletivo interestadual. 9
Lei N° 8.989/ 1995: isenta Imposto sobre Produtos Vigente com

1995 Industrializados (IPl), na aquisicdo de automéveis por ge

L ajustes
pessoas com deficiéncia fisica.
Lei N° 9.394/ 1996: estabelece as diretrizes e bases da .
~ . : ~ ) Vigente com

1996 educacao nacional e define educacao especial para .

N ajustes
pessoas com deficiéncia.
Lei N° 9.656/ 1998: dispde sobre planos e seguros privados Vigente com

1998 de assisténcia a saude e proibe impedimento de PCD de ge

L ; A , ajustes
participarem de planos privados de assisténcia a saude.
Decreto N° 3.298/ 1999: dispbe sobre a Politica Nacional
para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, Revogado pelo

1999 institui o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Decreto N°
Portadora de Deficiéncia (CONADE) e consolida normas de 10.177/ 2019
protecao.

2000 Lei N° 10.048/ 2000: Da prioridade de atendimento as Vigente com
pessoas com deficiéncia. ajustes




56

Tabela 4 — Legislagao do Brasil envolvendo pessoas com deficiéncia (continuagao)

Ano Lei Status
Lei N° 10.098/ 2000: Estabelece normas e critérios para Vigente com
2000 promogao da acessibilidade das pessoas com deficiéncia .
. \ ajustes
ou com mobilidade reduzida.
Lei N° 10.216/ 2001: Dispoe sobre protecao e direitos das
2001 pessoas com transtornos mentais e redireciona o modelo Vigente
assistencial em saude mental.
Decreto N° 3.956/ 2001: Promulga a Convencéo
2001 Interamericana para a Eliminagao de Todas as Formas de Vigente
Discriminagao contra as Pessoas com Deficiéncia.
2002 Lei N° 10.406/ 2002: Institui o Codigo Civil e estabelece Vigente com
pardmetros para tutela e curatela. ajustes
2002 Le_i N°10.436/ 2002: Institui a Lingua Brasileira de Sinais Vigente
(Libras).
Lei N° 10.845/ 2004: Institui o Programa de Vigente com
2004 Complementagao ao Atendimento Educacional .
. A . ajustes
Especializado as Pessoas com Deficiéncia.
Lei N° 11.126/ 2005: Dispde sobre direito do deficiente Vi
: ; . igente com
2005 visual estar em ambientes de uso coletivo acompanhado de ajustes
cao-guia.
Lei N° 11.133/ 2005: Institui o Dia Nacional de Luta da .
2005 Pessoa Portadora de Deficiéncia. Vigente
Decreto N° 6.215/ 2007: Estabelece Compromisso pela
Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia, para implementagao
de acgdes de inclusdo das PCD, pela Unidao Federal, em
2007 cooperagao com Municipios, Estados e DF, institui o Comité Revogado
Gestor de Politicas de Inclusdo das Pessoas com
Deficiéncia - CGPD.
Decreto Legislativo N° 186/ 2008: aprova o texto da
2008 Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia Vigente
e de seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova York,
em 30/03/2007.
Decreto N° 6.949/ 2009: Promulga a Convengao
2009 Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Vigente
Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, assinados em 2007.
Lei N° 12.190/ 2010: Concede indenizagao por dano moral .
2010 as PCD decorrente do uso da talidomida. Vigente
Decreto N° 7.612/ 2011: Institui o Plano Nacional dos Vigente com
2011 Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Plano Viver sem :
Limite. ajustes
Lei N° 12.764/ 2012: Institui a Politica Nacional de Protegao Vigente com
2012 dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro .
\ ajustes
Autista.
Decreto N° 8.243/ 2014: institui a Politica Nacional de
Participacdo Social - PNPS e o Sistema Nacional de Revogado pelo
2014 Participagcdo Social — SNPS, para articular mecanismos e Decreto N°
instancias democraticas de dialogo e atuac&o conjunta 9.759/ 2019
entre administracdo publica federal e a sociedade civil.
Lei N° 13.146/ 2015 - Lei Brasileira de Inclusao: assegura
2015 e a promove, em condigdes de igualdade, o exercicio dos Vigente com
direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com ajustes

deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania.
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Tabela 4 — Legislagao do Brasil envolvendo pessoas com deficiéncia (conclusao)

Ano Lei Status

Lei N° 13.638/ 2018: altera a Lei N° 8.686/ 1993, para
estabelecer novo valor para pensao especial devida a

2018 pessoa com a deficiéncia fisica conhecida como sindrome Vigente
da talidomida.
o — —
2019 Decreto N° 9.759/2019: extingue e estabelece limitagdes Vigente

para colegiados da administragao publica federal.

Decreto N° 10.177/2019: Dispde sobre o Conselho
2019 Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia Vigente
(CONADE), restringindo sua representagao e atribuigcbes.

Lei N° 13.861/2019: Inclui o Transtorno do Espectro do

2019 Autismo nos Censos. Vigente
Decreto N° 10.415/2020: Institui o Grupo de Trabalho
2020 Interinstitucional sobre o Modelo Unico de Avaliagdo Vigente
Biopsicossocial da Deficiéncia.
Decreto N° 10.502/2020: Institui a Politica Nacional de Suspensa por
Educacao Especial, preterindo o modelo de educacgéo medida
2020 inclusiva ao modelo segregacionista. cautelar de
inconstitucional
idade
2020 Lei N° 13.977/2020: institui a Carteira de Identificagcdo da Vigente

Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Ciptea).

Tabela elaborada pela autora. Fontes: BRASIL — Legislacdo Federal, 2021; Camara dos
Deputados, 2013.

Em 1991 foi instituida a Lei 8213/91, cuja Subsecéo Il - Da Habilitagdo e da
Reabilitagdo Profissional ficou conhecida como Lei de Cotas, que determina uma
reserva legal de vagas para pessoas com deficiéncia nas empresas com mais de 100
funcionarios. S&o trinta anos em vigor, o que pode parecer pouco tempo, se
comparado com a discriminagdo histérica sofrida durante séculos por pessoas
consideradas improdutivas, e, portanto, inuteis a sociedade. Também ¢é fato que
muitas empresas ndo cumprem a Lei ou fazem isso de maneira errada. Mas trata-se
um respaldo importante no processo de conquista de espaco, renda e cidadania. De
acordo com o Relagdo Anual de Informag¢des Sociais (BRASIL - Ministério do
Trabalho, 2019), das 768.723 vagas reservadas para o cumprimento da Lei de Cotas,
apenas 389.165 estavam ocupadas em 2019, representando pouco mais de 50%.

A partir do texto da Constituigdo Cidada, em 1993 foi promulgada a Lei
Orgénica da Assisténcia Social — LOAS (BRASIL, 2003), assegurando “a garantia de
1 (um) salario minimo de beneficio mensal a pessoa portadora de deficiéncia e ao

idoso que comprovem nao possuir meios de prover a propria manutengao ou de té-la
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provida por sua familia”, nomeado como Beneficio de Prestacdo Continuada da
Assisténcia Social (BPC).

Do ponto de vista educacional, a Constituicao de 1988 também representou um
marco, por meio do artigo 205, que definiu a educagdo como um direito de todos e
estabeleceu a igualdade de condigbes de acesso e permanéncia na escola como um
principio. Os ultimos vinte anos foram decisivos para assegurar os direitos das
pessoas com deficiéncia, sendo criada em 2001, a Resolugao do Conselho Nacional
da Educacdo, que instituiu as diretrizes nacionais para a educagao especial na
educacdo basica. No ano seguinte, a Lei n° 10.436/2002 reconheceu a Lingua
brasileira de sinais (Libras).

Em 2008, foi langada a Politica Nacional da Educacéo Especial na Perspectiva
da Educacéo Inclusiva - PNEEPEI (BRASIL, 2008), diretiva que prioriza a inclusédo de
alunos com deficiéncia nas escolas e salas regulares e institui o Atendimento
Educacional Especializado (AEE), por meio de salas de recursos multifuncionais no
contra turno das aulas. Neste mesmo ano, de acordo com o MEC (2008), o numero
de matriculas em escolas regulares e classes comuns por alunos com deficiéncia
superou, pela primeira vez na histéria, o numero de matriculas em escolas
especializadas e classes especiais.

Apesar dos direitos assegurados pela Constituicdo, foi somente em 2009, a
partir da adesédo do governo brasileiro a Convengao Internacional sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia (BRASIL, 2009), que houve uma migragéo oficial na
legislacéo brasileira do modelo médico para o modelo social. Com isso, a deficiéncia
nao aponta necessariamente para uma doenca e o foco de ateng¢ao deve ser a solugéo
coletiva de inumeras barreiras, por meio de politicas publicas e da conscientizagao
sobre seus direitos.

Em 2015, apos quinze anos de tramitagdo no Congresso, foi criado o Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia, a Lei Brasileira de Inclusdo (Lei N° 13.146/2015), que
consolidou os direitos de acessibilidade, saude, educacéo, lazer e trabalho e aborda,
entre outros assuntos, o direito a educacéo inclusiva e de qualidade em todos os niveis
de ensino; e a garantia de condigbes de acesso, permanéncia, participagado e
aprendizagem, por meio da oferta de servicos e recursos de acessibilidade que
eliminem as barreiras.

A tabela 5, apresentada abaixo, evidencia a importancia da construcdo da
educagédo inclusiva iniciada na PNEEPEI (BRASIL, 2008) e aprimorada na Lei
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Brasileira da Inclusao para a educacéao brasileira de pessoas com deficiéncia, por meio
da compilacédo de dados das Sinopses Estatisticas da Educacéo Basica do Ministério
da Educacdo (MEC), sobre a educagao especial, considerando classes exclusivas
e/ou classes comuns, no ensino regular, especial e/ou educagéo de jovens e adultos,
no periodo de 2015 a 2019.

E possivel constatar que as diretrizes de educagao inclusiva pautadas na Lei
Brasileira de Inclusdo (LBI) tém determinado um processo de crescimento na
quantidade de matriculas na educagao especial e uma gradual e importante migragéo
de alunas e alunos das classes exclusivas para classes comuns, como recomendam
os especialistas e pesquisadores do tema. Gragas a exigéncia da LBl quanto a
obrigatoriedade de aceite de matricula por todas as instituigdes de ensino, publicas
ou privadas, sendo passiveis de puni¢cdo as que recusarem por discriminagao quanto
a condigao da pessoa com deficiéncia, &€ extremamente significativo o crescimento de
10% no numero de estabelecimentos com alunos com deficiéncias, no periodo de

quatro anos.

Tabela 5 — Dados evolutivos sobre educacado de pessoas com deficiéncia no Brasil

apos Lei Brasileira de Incluséo (continua)

% de matriculas na Educacgao Especial em
Classes Exclusivas e/ou Classes Comuns Classes
em relagao ao total de matriculas na Classes | Exclusiva
Ano Educac¢ao Basica no Brasil Comuns s
2015 1,9% 80,7% 19,3%
2016 2,0% 82,0% 18,0%
2017 2,2% 84,1% 15,9%
2018 2,4% 85,9% 14,1%
2019 2,6% 87,2% 12,8%
% de Docentes na Educacao Especial em
Classes Exclusivas e/ou Classes Comuns Classes
em relagao ao total de docentes na Classes | Exclusiva
Ano Educacao Basica Comuns s
2015 48,0% 97,7% 2,7%
2016 49,5% 97,9% 2,6%
2017 52,2% 98,1% 2,3%
2018 55,2% 98,3% 2,1%
2019 57,0% 98,4% 2,0%
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Tabela 5 — Dados evolutivos sobre educacado de pessoas com deficiéncia no Brasil

apos Lei Brasileira de Incluséo (conclus&o)

% de Estabelecimentos na Educacgao
Especial em Classes Exclusivas e/ou Classes
Classes Comuns em relagdo ao total de Classes | Exclusiva
Ano Estabelecimentos na Educagio Basica Comuns s
2015 58,3% 98,1% 3,5%
2016 59,3% 98,2% 3,3%
2017 62,4% 98,3% 3,1%
2018 65,7% 98,4% 2,8%
2019 68,2% 98,5% 2,6%
% de Turmas na Educacgao Especial em
Classes Exclusivas e/ou Classes Comuns Classes
em relagao ao total de Turmas na Educagao | Classes | Exclusiva
Ano Basica Comuns s
2015 23,8% 95,4% 4,6%
2016 25,0% 95,8% 4,2%
2017 27,5% 96,4% 3,6%
2018 30,4% 96,9% 3,1%
2019 32,4% 97,2% 2,8%

Tabela elaborada pela autora.
Fonte: Sinopses Estatisticas da Educacéo Basica - Ministério da Educacéo (MEC), 2019.

Em que pese o fato de o Brasil ser signatario de todas as convencdes

internacionais que abordam garantias de direitos das pessoas com deficiéncia desde

a Declaracdo de Salamanca (1994), é inegavel o processo de medicalizagcdo e

patologizagcdo que desumaniza e retira das pessoas com deficiéncia escolhas sociais

que extrapolem suas diferencas. (ANGELUCCI, 2014) A medicalizagdo abordada por

Angelucci (2014) representa a dificuldade de aceitacdo de experiéncias e corpos

diferentes, a necessidade de rotula-los pelo que Ihes falta e a urgéncia de conserta-

los ou cura-los.

Os grupos de agdo que servem a mesma categoria de pessoas
estigmatizadas podem, as vezes, estar em ligeira oposicdo uns em
relagdo aos outros e essa oposigado frequentemente reflete uma
diferenca entre a direcéo a cargo dos "nativos" e a diregdo a cargo dos

normais. (GOFFMAN, 2013, p.23)

Todas as medidas representam apenas o comeg¢o do caminho para a plena

aceitacdo e inclusdo das pessoas com deficiéncia na sociedade brasileira, em

condi¢gdes de igualdade de oportunidades em relagdo as pessoas sem deficiéncia. E
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que deveriam vir acompanhadas de novos e mais fortes movimentos de parceria entre
poder publico e sociedade civil organizada, para banimento de antigas praticas de
discriminagdo e desumanizagdo, bem como amplo incentivo de novas frentes de
debates e projetos focados em resultados de longo prazo.

O passo concomitante a evolugéo legal seria, entdo, o trabalho continuo de
conscientizagdo e mudanca cultural das pessoas que nao possuem deficiéncia sobre
as injustigas historicas e, por consequéncia, a reflexdo nem sempre aceita sobre seus
privilégios, para que as politicas publicas de saude, educagédo, assisténcia social e
trabalho possam efetivamente valer. Como alerta a filésofa espanhola Adela Cortina,

aprender leis e valores pelo processo de socializacdo é condigao
humana basica, considerar validas as leis aprendidas é tarefa de cada
pessoa, que nao as considerara assim se elas ndo convencerem sua
razao e seus sentimentos. (CORTINA, 2005, p. 15)

Entretanto, desde 2018, em que pesem os avangos obtidos na area nas ultimas
décadas, muito em fungdo da pressao dos grupos da sociedade civil organizada, o
Brasil esta vivendo a era do retrocesso. Os direitos das pessoas com deficiéncia vém
sofrendo ameacgas frequentes de onde menos poderia ocorrer em um Estado
Democratico de Direito: do governo.

Ainda que seja um insulto dos pontos de vista constitucional e moral, ndo se
trata de um percurso acidental. Durante sua campanha eleitoral em 2017, o ent&o
candidato a Presidéncia da Republica, Jair Bolsonaro, declarou publicamente que
governaria apenas para seus eleitores e que as minorias teriam que se curvar as
maiorias.

Agindo de acordo com essas premissas, o Governo Federal apresentou um
projeto de lei em dezembro de 2019, N° 6159/2019, que substitui a contratagao de
pessoas com deficiéncia por uma contribuicdo financeira das empresas para a Unido,
para a promog¢ao de agdes de habilitagdo e reabilitagcdo. Ou seja, na melhor das
hipdteses, seria um retorno a um modelo assistencialista do qual o pais vem tentando
se afastar. Por pressao das entidades da sociedade civil e formadores de opiniao, o
Congresso retirou o pedido de urgéncia e colocou na marcha lenta de sua burocracia
habitual, mas o projeto de lei continua em tramitagéo.

Outra medida, adotada em 2020, que prejudica em especial as pessoas com
deficiéncia de baixa renda foi o veto do presidente da Republica a ampliacdo do
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Beneficio de Prestagcdo Continuada (BPC), aumentando o critério de renda mensal per
capita de um quarto para meio salario minimo.

Mais uma frente que tem sido ameacada é a da educacgao inclusiva, que busca
transformar o ambiente académico e equiparar oportunidades para todos os alunos.
Desde o comego de 2019 surgiram inumeros projetos de lei, por parte de aliados da
base governista no Congresso, contrarios ao modelo de inclus&o preconizado no
mundo inteiro, como o projeto de lei N° 3803/2019, ainda em tramitagdo, que abrem
brechas para que as escolas particulares possam recusar alunos com deficiéncia.
Apss uma intensa repercussao negativa na opinido publica, gragas a contestagao
ruidosa de ativistas e de parte da sociedade civil, o projeto foi deixado de lado.

Em setembro de 2020, o governo federal langou, por meio do Decreto N°
10.502/2020, a nova Politica Nacional de Educagao Especial (PNEE), que contraria a
Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Organizagdo das
Nacdes Unidas (ONU) e a Lei Brasileira de Inclusdo (Lei 13.146, de 2018). A politica,
com um viés segregacionista, flexibiliza a educacéo para os alunos com deficiéncia,
atribuindo as familias a responsabilidade sobre a escolha de escolas regulares
inclusivas ou especificas. Além disso, abre precedentes para que os gestores das
escolas particulares recusem matriculas de alunos com deficiéncia, com o argumento
de falta de profissionais e estruturas adequados. Um terceiro ponto negativo da
politica € o incentivo a criagdo de escolas especializadas, que poderao receber
dinheiro publico, sem que se estabelega uma governanga de fiscalizagdo sobre a
qualidade dos servigos ou prestacao de contas.

E notério que a educacao inclusiva, assim como os demais direitos das pessoas
com deficiéncia, precisa avangar, e jamais retroceder, para reparar as desigualdades
e oferecer as oportunidades necessarias para quem de direito. Mas isso sO sera
possivel por meio de uma legislagado que apoie, vontade politica e compromisso ético

do poder publico em todas as esferas.

1.4. Aspectos, estigmas e contextos sobre deficiéncia intelectual

O abrangente conceito de pessoas com deficiéncia aponta uma
interseccionalidade na qual o estigma se destaca de si mesmo: a deficiéncia
intelectual, definida pela American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD), em 2010, como o funcionamento intelectual significativamente



63

inferior a média, com manifestacdo antes dos dezoito anos e limitagdes associadas a
duas ou mais areas de habilidades adaptativas, tais como: comunicagao, cuidado
pessoal, habilidades sociais, utilizacdo dos recursos da comunidade, saude e
seguranga, habilidades académicas, lazer e trabalho.

Segundo Goodley e Runswick-Cole (2016, p.2), a deficiéncia intelectual “tem o
potencial radical de perturbar o sujeito normativo, racional, independente e autbnomo,
tdo frequentemente imaginado quando o humano é evocado, politicas sociais s&o
feitas e formas de ativismo sdo encenadas”. Para os autores, a deficiéncia intelectual
causa um questionamento profundo sobre o que € ser humano e os parametros de
sucesso, inteligéncia e perfeicdo atribuidos a humanidade e perseguidos
majoritariamente pela sociedade.

A grande vulnerabilidade da populacdo com deficiéncia intelectual em
termos de violacao de direitos, privacdo de servicos minimos de apoio
e propensao a institucionalizacido € especialmente preocupante pela
escassez de informagbes sobre dados epidemioldégicos e de
publicacbes que orientem diretrizes e politicas publicas. Os dados
existentes sdo fragmentados na maioria dos paises, principalmente
entre os de média e baixa renda, onde, paradoxalmente, ha maior
prevaléncia de deficiéncia intelectual. (SURJUS; CAMPOS, 2014,
p.534).

Até 2004 nomeada como deficiéncia mental, a denominacédo foi adotada
mundialmente com a publicagdo da Declaracdo de Montreal sobre Deficiéncia
Intelectual (OPS/OMS, 2004), para diferenciar-se de doengas mentais. De acordo com
o documento, se faz necessario e urgente reparar as violagdes historicas de seus
direitos e assegurar, por meio de ac¢des afirmativas, sua inclusdo na sociedade.

As pessoas com deficiéncias intelectuais sdo frequentemente
excluidas das tomadas de decis&do sobre seus Direitos Humanos,
Saude e Bem-Estar, e as leis e legislagbes que determinam tutores e
representacdes legais substitutas foram, historicamente, utilizadas
para negar a estes cidad&os os seus direitos de tomar suas proprias
decisdes. (OPS/OMS, 2004)

A exclusdo historica das pessoas com deficiéncia na sociedade se deu de
forma ainda mais profunda e violenta com as pessoas com deficiéncia intelectual. A
pratica indiscriminada de institucionalizacdo, que nao diferenciava deficientes de
pessoas com transtornos mentais, perdurou do século XVI até o final do século XX,
mantendo estas pessoas isoladas em instituicdes, asilos e hospitais psiquiatricos.
(FOUCAULT, 2008)
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Somente a partir dos processos de desinstitucionalizagdo, com o
fechamento de hospitais psiquiatricos em varios paises do mundo, se
efetivou o redirecionamento da assisténcia, tanto para servicos de
base comunitaria em saude mental como também da criagcdo de
instituicdes sociais de apoio as pessoas com deficiéncia intelectual.
(SURJUS; CAMPOS, 2014, p. 534).

Em 1876 foi criada a American Association on Mental Retardation (AAMR), pelo
psiquiatra francés Edouard Séguin, que seria posteriormente rebatizada como
American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD). Séguin
foi uma das figuras pioneiras no processo de educagéao e tratamento de criangas com
deficiéncia intelectual, tornando-se uma das maiores referéncias para a médica e
educadora italiana Maria Montessori.

O século XX representa um importante salto para a investigagao cientifica
sobre a deficiéncia intelectual, com o mapeamento e compreensao de suas diversas
causas e formas de tratamento e desenvolvimento. Em 1953 um grupo de pais
estadunidenses funda a National Association for Retarded Children (NARC), que
depois se tornaria a The Arc, organizagao presente em trinta e nove estados dos EUA,
com mais de seiscentos capitulos, que promove e protege os direitos humanos das
pessoas com deficiéncia intelectual e de desenvolvimento e apoia sua plena incluséo
e participagado na comunidade.

De acordo com Surjus e Campos (2014), a atengao as pessoas com deficiéncia
intelectual surge no Brasil com um forte carater assistencialista e caritativo, nas areas
de educacado e de saude. Quando comparadas taxas de escolaridade, emprego e
acesso a politicas publicas, como no Censo (IBGE, 2010), dentro do espectro das
deficiéncias, as pessoas com deficiéncia intelectual sempre se encontram em
patamares significativamente mais baixos do que pessoas com deficiéncias fisicas ou
sensoriais.

A busca pela eliminagao das barreiras que impedem a participagao plena das
pessoas com deficiéncia intelectual na sociedade encontra seus maiores desafios nas
barreiras informacionais e atitudinais. O fim da institucionalizagcdo e a simples
presenca fisica das pessoas com deficiéncia nos ambientes publicos ndo asseguram
um processo inclusivo. O preconceito oriundo da questdo da anormalidade, neste
caso associada ndo somente a diferenga em si, mas principalmente ao indesejado ou
defeituoso, impede que as pessoas com deficiéncia intelectual possam usufruir de

todo aparato social que permite a vida comunitaria.
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Um dos fatores que impactam a percepc¢ado da sociedade sobre as pessoas
com deficiéncia intelectual, de acordo com Parmenter (2014) é o tradicional sistema
de avaliagéo e classificagdo de diagnostico para a deficiéncia intelectual.

A pessoa é continuamente avaliada por seus déficits e fraquezas
percebidos, e ndo pelo que ela pode fazer. A mudanca para um
sistema de classificagdo que considera as competéncias,
necessidades e planos de uma pessoa com deficiéncia intelectual, e
0s apoios que ela pode precisar para executa-los, tem sido uma
iniciativa bem-vinda. (PARMENTER, 2014, p. 414)

O passo inicial no combate ao preconceito se da pelo diagnostico precoce e o
amplo acesso a informagdes fundamentais para todos os envolvidos, como familiares,
amigos, profissionais de saude e educacédo, agentes do poder publico, formadores de
opinido e opinido publica em geral. Com isso, os atores tornam-se aptos a
compreender que a deficiéncia intelectual ndo € uma sentenca limitadora de
identidade ou de perspectivas e que a pessoa em questao possui 0s mesmos direitos
e oportunidades de educacéo, saude, lazer, trabalho e convivio social. A partir dai as
pessoas com deficiéncia intelectual, em tese, devem possuir condi¢des e suporte para
estabelecer arranjos sociais que permitam o exercicio pleno de seus direitos e
deveres.

Porém, um aspecto fundamental a ser analisado € a problematica da propria
defesa de interesses por pessoas com deficiéncia intelectual. Enquanto outros grupos
minoritarios utilizam a auto advocacia para obter reconhecimento e criar mudancgas na
sociedade, Abbott e McConkey (2006, p. 276) alertam que “as pessoas com
deficiéncia intelectual geralmente dependem de terceiros para fazer essas analises
estratégicas, o que pode ser uma das razdes pelas quais sua exclusdo social
permanecga’. Ou seja, a sociedade como um todo, passando por familiares e
profissionais de saude e educacdo, ainda entende que € seu papel assumir o
protagonismo e a voz das pessoas com deficiéncia intelectual.

Parmenter (2014) destaca que pessoas com deficiéncia intelectual esbarram
em mensagens conflitantes ao tentar estabelecer um sentido coerente para a vida,
bem como criar e manter a autoestima, em razao do isolamento e da superprotecao
familiar, o que pode interferir na construgéo de significados socialmente n&o validados,
ou gerar padrées de comportamento pré-concebidos pela sociedade em geral,
reforcando a pretensa incapacidade nas decisdes. Neste processo, a construcéo de

relagbes sociais se torna crucial para o desenvolvimento de mecanismos de
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reciprocidade e de autoimagem positiva para pessoas com deficiéncia intelectual.

Clapton (2009) especifica quatro perspectivas de inclusao / exclusdo de pessoas com

deficiéncia intelectual, sendo elas:

Exclusao profunda: pessoas com deficiéncia intelectual sdo uma ameaca
para a sociedade, portanto devem ser segregadas da sociedade, em ambientes
institucionais. A deficiéncia intelectual & percebida como uma tragédia ou fardo,
permitindo debates sobre esterilizagdo e eugenia;

Inclusao técnica: o foco esta nas necessidades e no fornecimento de suporte
as pessoas com deficiéncia intelectual, por meio de filosofias de normalizagéo
e valorizagdo do papel social, porém baseada em déficits negativos. Embora
as pessoas com deficiéncia intelectual possam estar fisicamente presentes,
elas permanecem socialmente segregadas;

Inclusao legislativa: adota o discurso dos direitos humanos e da cidadania.
Independéncia e autonomia sao valorizadas, em um movimento para lidar com
a opressao social e incutir mudangas sécio-politicas;

Inclusdo ética: se refere a um ideal. E prontamente observado na arena
privada das relagdes de aceitacado. A énfase nao é na independéncia, mas na
interdependéncia, mutualidade e flexibilidade. Essa visdo acomoda a diferenca
e redefine a personalidade moral.

Para Parmenter (2014), o caminho para uma verdadeira de inclusdo das pessoas

com deficiéncia intelectual passa pela construcdo da capacidade de vida em

comunidade e pelo desenvolvimento do capital social. O pesquisador alerta sobre

politicas de deficiéncia centradas apenas na pessoa e nas escolhas individuais,

deixando de lado as politicas publicas de cunho sdcio-politico-econdmicas, que

atendem a todos, principalmente os mais vulneraveis.

A qualidade de vida e a inclusdo social das pessoas com deficiéncia
intelectual dependerdo, em grande medida, de forgas externas. Seu
nivel de aceitagcdo como companheiros seres humanos e cidad&os
também sera influenciado pela humanidade e pela compaixdo da
comunidade em geral. Aqueles que defendem essa populagéo
precisam se envolver com a comunidade mais ampla em sua jornada
para a qualidade de vida e felicidade. Até agora, temos nos
concentrado demais nas necessidades das pessoas com deficiéncia
intelectual, isoladas das necessidades da comunidade em geral. Em
outras palavras, ndo temos sido suficientemente estratégicos em
nosso pensamento, nossas politicas ou nossas agbes. (PARMENTER,
2014, p. 425)
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A seguir serdo apresentadas duas condigdes genéticas diferenciadas, que possuem
em comum a caracteristica da deficiéncia intelectual nas pessoas diagnosticadas:

Sindrome de Down e Sindrome de Prader-Willi.

1.4.1. Sindrome de Down ou T21

A Sindrome de Down (SD) ou Trissomia 21, como também é conhecida, foi
descrita em 1866 por John Langdon Down, sendo uma condicdo humana
geneticamente determinada, causada pela trissomia do cromossomo 21. E a alteragéo
cromossOmica mais comum em seres humanos e a principal causa de deficiéncia
intelectual na populagdo, com incidéncia de um em cada seiscentos nascimentos.
Afeta o desenvolvimento neuropsicomotor e caracteristicas fisicas e cognitivas da
pessoa, sem distincdo de etnia, sexo, nivel social, ambiental, cultural ou econémico.
Estudos apontam maior incidéncia da sindrome em relagédo a idade materna, a partir
dos trinta e cinco anos, progressivamente. Ainda que a alteragéo seja similar na sua
causa, as pessoas com Sindrome de Down apresentam uma ampla variagdo de
caracteristicas e sintomas, sendo que cinquenta por cento das pessoas possuem
problemas cardiacos. (BRASIL, 2013; FUNDACAO DOWN, 2019; SCHWARTZMAN,
2003)

Inicialmente chamada de mongolismo, pela semelhanga facial das pessoas que
possuem a sindrome com o povo da Mongolia, a Sindrome de Down costuma ser
facilmente reconhecida na sociedade pelo fenétipo muito especifico, ou seja, pelas
semelhancgas faciais e corporais, como olhos amendoados, pele mais clara do que
seus familiares, cabelos lisos e finos, baixa estatura, entre outros aspectos.

De acordo com as Diretrizes de Atencdo a Pessoa com Sindrome de Down
elaboradas pelo Ministério da Saude (BRASIL, 2013, p. 9), a sindrome “é um modo
de estar no mundo que demonstra a diversidade humana”. Entretanto, historicamente
se associa a Sindrome de Down a deficiéncia intelectual severa, o que nao
corresponde a realidade atual. Alguns estudos apontam que o processo de
aprendizagem dessas pessoas tende a ser mais lento do que o aprendizado de
criangas que nao possuem a sindrome, mas com estimulacdo adequada,
compreensao e capacitacdo dos profissionais de educacédo, € possivel que muitos
atinjam niveis de desenvolvimento intelectual que, no passado, ndo estavam ao
alcance. (VOIVODIC, 2008).
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Um dos aspectos que induzem a percep¢ao da sociedade sobre uma tematica
€ a forma como o assunto € analisado por pesquisadores. Infelizmente, no Brasil,
ainda séo escassas as produg¢des académicas voltadas as ciéncias sociais ligadas a
sindrome. Em uma busca da autora deste estudo, realizada em janeiro de 2021, pelo
termo ‘Sindrome de Down’ na Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertagdes
foram apontados 557 estudos académicos, em sua extensa maioria ligados apenas
as ciéncias humanas (psicologia ou educagéo) ou as ciéncias da saude.

O Instituto J6 Clemente, antiga APAE de Sao Paulo, uma das instituicoes
pioneiras no pais no atendimento e defesa de interesses das pessoas com Sindrome
de Down no Brasil, por meio de seu Centro de Ensino, Pesquisa e Inovacéo,
disponibiliza em seu site informagdes sobre as pesquisas conduzidas e apoiadas e o
cenario indica o mesmo direcionamento, com forte prevaléncia de estudos nas
tematicas de inclusdo escolar e saude, em contraste com raros estudos focados na
defesa e garantia de direitos.

A histdria do Instituto representa a evolugdo da compreensao da sociedade
sobre a deficiéncia intelectual no Brasil. A entidade foi fundada em 1961 por Jo
Clemente, mde de uma crianga com Sindrome de Down, junto com outros pais e
maes, e foi nomeada como APAE de Sao Paulo, para atuar como a primeira escola
especial do estado especializada em criangas com deficiéncia intelectual. Inicialmente
de carater assistencialista e segregador, mantendo as criangas em separado das
criangas sem deficiéncias, a instituic&do foi, ao longo das décadas seguintes, migrando
para projetos que visassem a inclusdo nos ambientes escolares e profissionais. Em
2019, a entidade passou por uma profunda transformacéao, deixando de fazer parte da
estrutura das APAEs do Brasil, com a mudanga de nome e ampliagcdo do escopo de
atuagao visando autonomia na produgao e geragao de conhecimento cientifico, além
de ag¢des mais efetivas no ambito da construcédo de politicas publicas e da inclusao
social. (INSTITUTO JO CLEMENTE, 2021; LANNA JUNIOR, 2010)

O movimento apaeano comecgou no pais em 1954, com a criacdo de uma
unidade no Rio de Janeiro, para suprir a ineficiéncia estatal na prestacdo de
assisténcia as pessoas com deficiéncia intelectual, prioritariamente com Sindrome de
Down. A mobilizagdo iniciou com a prestacdo de servicos de educacdo, saude e
assisténcia social em locais denominados como Associagado de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE), em uma rede de promocéo e defesa de direitos. De acordo com
o site da APAE Brasil — Federagdo Nacional das APAEs (2021), atualmente o
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movimento congrega a Federacédo Nacional das APAEs (FENAPAES), 24 Federagbes
das APAEs nos Estados e mais de duas mil e duzentas APAEs distribuidas em todo
o Pais.

Outra importante frente de defesa para a causa da Sindrome de Down no pais
é a Federacdo Brasileira das Associagbes de Sindrome de Down (FBASD, 2021),
criada em 1994, “com a finalidade de agregar associagdes, fundagdes e outras formas
de movimento social, pessoa juridica, em favor do desenvolvimento global das
pessoas com sindrome de Down”. De acordo com seu site, a organizagdo reune trinta
e quatro entidades associadas em todo o pais, atua ha mais de 10 anos em Conselhos
Nacionais e com parcerias com entidades da Europa, América do Norte e Sul, na
construcdo de politicas publicas e defesa de interesses. E filiada as principais redes
internacionais de apoio a deficiéncia intelectual, dentre elas a Down Syndrome
International (DSi), uma rede global criada em 1993 no Reino Unido, buscando reunir
pessoas e organizagdes em todo o mundo, comprometidos com a melhoria da
qualidade de vida das pessoas com Sindrome de Down, promovendo o seu direito de
serem incluidos em uma base plena e igualitaria. A DSi é composta, hoje em dia, por
mais de 1.000 organizagbes e pessoas membros em 136 paises, atuando com
pesquisas, politicas, praticas e estratégias para defesa de direitos e apoio a aliangas
nacionais e regionais.

No Reino Unido, a principal instituicdo ligada a Sindrome de Down é a Down's
Syndrome Association (DSA), criada em 1970 como um grupo local de apoio aos pais,
transformando-se em uma instituicdo de porte nacional com mais de vinte mil
membros, com escritérios na Inglaterra e na Irlanda do Norte. Sua sede localiza-se no
Langdon Down Center, antiga casa do médico que deu nome a sindrome e seu escopo
de atuagdo passa por treinamentos, servicos de informagdes, incentivo ao
protagonismo e auto defensoria, geragdo de empregos, programa de esportes e bem-

estar, arrecadacéo de recursos, comunicagao e formagao de politicas publicas.

1.4.2. Sindrome de Prader Willi

Reconhecida como a principal causa genética para a obesidade, a Sindrome
de Prader Willi (SPW) ocorre em, aproximadamente, um a cada vinte mil nascimentos,
afetando meninos e meninas de todas as etnias, em igual frequéncia. A sindrome,

descrita pelos endocrinologistas Prader, Labhart e Willi em 1956, caracteriza-se por
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movimentos fetais diminuidos; hipotonia; atraso no desenvolvimento neuro-
psicomotor, acarretando demora para sentar, engatinhar e andar; desenvolvimento
sexual incompleto; baixa estatura; maos e pés pequenos; problemas de
comportamento e aprendizagem; deficiéncia intelectual e obesidade grave, devido a
hiperfagia, ou seja, as pessoas afetadas apresentam um marcante quadro obsessivo-
compulsivo em relagéo a comida. (IPWSO, 2016; PWSA-USA, 2016)

A causa genética da sindrome € a auséncia de parte dos genes no cromossomo

quinze, o que afeta o hipotalamo, regido do cérebro que faz a integragéo dos sistemas
nervoso e enddcrino. O diagnostico se da por meio de um exame molecular especifico,
a partir da coleta de sangue da pessoa e dos pais. Ndo ha levantamento oficial sobre
a quantidade de pessoas com SPW no Brasil ou no mundo, mas considerando sua
incidéncia e as estimativas populacionais do Fundo de Populagdo das Nacgdes Unidas
(UNFPA) para o ano de 2021, seria possivel estimar cerca de quatrocentos mil casos
no mundo e em torno de dez mil pessoas nascidas com SPW no Brasil. Estes numeros
podem nao ser precisos, pois sdo inumeros casos de Obitos ainda na infancia ou
adolescéncia, pela auséncia de diagndstico, tratamento e acompanhamento dos
sintomas da sindrome.
Assim como as demais condi¢cdes genéticas, ndo ha cura. Mas existem atualmente
diversos tratamentos que contribuem para a evolugéo fisica, psicologica e pedagdgica
dos individuos. Geralmente se faz necessaria uma equipe multidisciplinar para
intervengdes terapéuticas e educacionais, composta por médico endocrinologista,
psiquiatra, psicélogo, psicopedagogo e nutricionista, havendo a possibilidade de
inclusédo de outros profissionais.

Os sintomas da Sindrome de Prader-Willi podem variar consideravelmente de
caso a caso, acarretando muitas vezes em diagnosticos errbneos de outras
patologias, o que prejudica o tratamento precoce necessario. Isso decorre do fato de
que, ainda que seja a principal causa genética da obesidade, ndo ha amplo
conhecimento sobre a sindrome na comunidade meédica, fora da especialidade
endocrina.

Dentre as pesquisas meédicas em andamento, ndo ha estudos de
medicamentos comprovados que consigam reverter a falta de saciedade, que
costuma se estabelecer entre dois e oito anos de idade, demandando controle
alimentar permanente. (MESQUITA, M.L.G. et al, 2010) Este é um dos aspectos mais
importantes para o desenvolvimento saudavel das criangas, pois o0s habitos
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alimentares sao construidos na primeira infancia, o que reforca ainda mais a
necessidade do diagnostico precoce e da conscientizagdo dos familiares sobre a
importancia da restricdo e da mudancga de habitos de toda a familia e circulo social.

Em 2000, a agéncia federal estadunidense Food and Drug Administration
(FDA), que regula questdes de saude e alimentagéo, aprovou o uso do hormdnio de
crescimento, também conhecido como GH, abreviacdo em inglés de Growth Hormone,
em criangas e jovens com SPW. De acordo com pesquisas médicas, o hormdnio
sintético contribui para o aumento de massa magra e de forga muscular e reducéo de
percentual de gordura, reduzindo problemas de saude e a alta taxa de mortalidade
decorrente da obesidade morbida habitual. (CORREA, 2013; DAMIANI, 2008)

Diante dos aspectos apresentados, torna-se indiscutivel a importancia de
esforgos continuos e consistentes para a divulgagdo sobre a sindrome e
conscientizagdo nao somente das familias impactadas, mas também do poder publico
que regulamenta e fiscaliza politicas publicas; de profissionais das areas de saude e
educacgao, que possuem responsabilidades cruciais no oferecimento de tratamentos
e acompanhamentos terapéuticos e educacionais; e da sociedade em geral, para que
os conceitos de cidadania e inclusédo social sejam praticados por todos.

Do ponto de vista da mobilizagédo, os primeiros registros remontam a 1975, com
a criacao da Prader-Willi Syndrome Association of United States of America (PWSA-
USA), entidade formada por pais e profissionais interessados em melhorar a qualidade
de vida das pessoas com SPW, nos Estados Unidos. Hoje em dia, a Associagéo
possui capitulos na maioria dos estados estadunidenses, para capacitacao da
comunidade por meio de experiéncias compartilhadas, pesquisa, educacao, defesa e
apoio.

Em 1981, foi criada a Prader-Willi Syndrome Association UK (PWSA-UK), por
pais de criangas e jovens com SPW. A participacédo da entidade foi fundamental para
a constituigdo de uma associagao internacional. A partir da articulagédo iniciada em
1985 pela sueca Jean Phillips-Martinsson com familiares e especialistas de saude de
diversos paises da Europa e da América do Norte, nos congressos da PWSA-UK, o
que incentivou a formacao de entidades nacionais em dezenas de paises, em 1991
foi formalmente constituida a International Prader-Willi Syndrome Organisation
(IPWSO), como uma organizagéo guarda-chuva internacional, que reune e incentiva
a formacao de associag¢des nacionais de Prader-Willi. Atualmente, a IPWSO, que esta
registrada como instituicdo de caridade no Reino Unido, possui trinta e nove paises
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membros e mais de setenta paises associados, para os quais atua oferecendo
advocacia internacional, pesquisas, subsidios para eventos, diagndstico gratuito para
paises em desenvolvimento, informag¢des e aconselhamentos para pais, familias,
associagdes, cuidadores e profissionais. (IPWSO, 2021)

No Brasil, a mobilizagdo teve inicio em 2004 com um grupo de cerca de trinta
familias de pessoas com SPW, que deram inicio a um grupo de e-mail do Yahoo
Groups, chamado Prader-Willi-Br@yahoogrupos.com.br e realizaram um encontro de
familias em Florianopolis, no mesmo ano, marcando o inicio informal de uma
associacao, que nunca foi oficialmente estabelecida. A autora desta tese fez parte do
grupo de 2005 a 2012, quando a lista de discussdo foi encerrada por sua
administradora, Gelci Galera, m&e de uma jovem com SPW.

Em julho de 2010, a autora deste estudo criou uma pagina intitulada Sindrome
de Prader-Willi— SPW Brasil, no Facebook, que se tornou base para disseminagao de
conhecimento sobre a sindrome no pais e posteriormente foi rebatizada para Mundo
im.Perfeito, ao ceder o nome para a Associacdo que viria a se formar. A partir da
pagina, foi criado, também no Facebook, o grupo Nossos Filhos, em fevereiro de 2012,
reunindo centenas de familiares de SPW em busca de troca de conhecimentos. Em
mar¢o de 2014, surgiu o grupo Cardapio da Vida, que, mais tarde, foi renomeado para
Grupo de Apoio aos Pais da Associacéo Brasileira da SPW.

Em 2016, a participagdo da autora, Patricia Salvatori, juntamente com duas
outras maes de pessoas com SPW, Denise Pereira e Gabriella Lemmers, e as
meédicas endocrinopediatras do ambulatério de SPW do Instituto da Crianga do
Hospital das Clinicas/SP, Ruth Rocha Franco, Carolina Passone e Simone lto, na 9"
International PWS Conference da IPWSO, em Toronto, foi a pedra fundamental para
a criacido da Associacao Brasileira de Sindrome de Prader-Willi— SPW Brasil, da qual
compete a autora a representacao pelo Estado de Sdo Paulo. A associagao brasileira
tem como propésito levar a sindrome ao conhecimento de todos, bem como “promover
a defesa dos direitos de pessoas com SPW, representando-as perante organismos
publicos, para a melhoria de qualidade dos servigos prestados pelas institui¢gdes, na
perspectiva da inclusdo social”. (SPWBRASIL, 2021)
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1.5. Transtorno do Espectro do Autismo (TEA)

O autismo, como é popularmente conhecido o Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA), foi descrito pelos médicos austriacos Leo Kanner, em 1943, nos
Estados Unidos, e Hans Asperger, em 1944, na Austria, sem que tivesse ocorrido
contato entre ambos. Assim como relatado no item anterior sobre deficiéncia
intelectual, ambos vinculavam o autismo com doencgas mentais, como psicopatia e
psicose infantil. Foi somente no final dos anos 1970 que os pesquisadores passaram
a relacionar o transtorno a disturbios do desenvolvimento. (BRASIL, 2013; MELLO et
al., 2013)

De acordo com a Classificagdo Internacional de Doengas (CID-11) publicada
em 2019 pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS), o transtorno do espectro do
autismo é caracterizado por

déficits persistentes na capacidade de iniciar e manter interacéo social
reciproca e comunicacdo social, e por uma gama de padrdes de
comportamento, interesses ou atividades restritos, repetitivos e
inflexiveis, que sao claramente atipicos ou excessivos para o individuo
idade e contexto sociocultural. O inicio do transtorno ocorre durante o
periodo de desenvolvimento, geralmente na primeira infancia, mas os
sintomas podem nado se manifestar completamente até mais tarde,
quando as demandas sociais excedem as capacidades limitadas. Os
déficits sdo suficientemente graves para causar prejuizo nas areas
pessoais, familiares, sociais, educacionais, ocupacionais ou outras
areas importantes de funcionamento e geralmente sdo uma
caracteristica generalizada do funcionamento do individuo observavel
em todos os ambientes, embora possam variar de acordo com o social,
educacional ou outro contexto. Individuos ao longo do espectro
exibem uma gama completa de fungdes intelectuais e habilidades de
linguagem. (OMS, CID -11 — 6A02, 2019)

Trata-se de uma condigdo denominada como espectro, porque sua intensidade
varia de pessoa para pessoa, de acordo com uma gama completa de habilidades
intelectuais e de linguagem, cujo diagnodstico acontece a partir de uma extensa
avaliacao clinica multidisciplinar.

Sua prevaléncia é estimada em um ou dois casos a cada mil pessoas,
entretanto diversas pesquisas no Brasil e em outros paises apontam um crescimento
significativo nos diagnosticos nas ultimas décadas, devido ao maior conhecimento
sobre o tema, por parte de profissionais de saude e educagéo, gerando a percepgéo
equivocada de uma recente epidemia de autismo. Algumas pesquisas recentes
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apontam uma pessoa com TEA para cada sessenta nascimentos. (GRANDIN, 2018;
MAENNER et al, 2020; SILVA; MULICK, 2009)

Outro aspecto controverso refere-se a incidéncia do transtorno classificada por
sexo. Tradicionalmente, estudos indicam a prevaléncia de quatro diagnodsticos de
criangcas do sexo masculino para cada caso em criangas do sexo feminino, o que fez
com que a condicdo fosse associada a cor azul. Entretanto, pesquisas recentes
apontam para a subnotificagdo de diagnésticos do transtorno em meninas,
principalmente em casos considerados leves, decorrente de varios fatores, dentre eles
a maior capacidade das mulheres em imitar comportamentos de outras pessoas e
associacdo de sua conduta a comportamentos mais reservados ou de timidez,
tradicionalmente esperados de meninas. (SINGER, 2017; RATTO et al, 2018)

De acordo com o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais -
DSM-V, langado em 2013, pela American Psychiatric Association, o Transtorno do
Espectro do Autismo pode ser classificado em trés niveis de funcionamento, de acordo
com a necessidade de suporte, conforme tabela 6, exibida abaixo. As formas mais
classicas de autismo, retratadas no estudo precursor de Kanner, seriam categorizadas
como niveis dois ou trés. A categoria apresentada por Hans Asperger, que ficou
conhecida durante décadas como Sindrome de Asperger, desde 2013 € denominada
como TEA nivel um. Além da duplicidade de nomenclaturas que prejudicava
diagndsticos, tratamentos e compreensé&o do transtorno, a descoberta da participagéo
do meédico austriaco nas politicas de eugenia da Alemanha nazista provocou a
mobilizacdo de ativistas e especialistas para a extingdo do uso de seu nome.

Tabela 6 — Niveis de gravidade para transtorno do espectro autista— DSM-V (continua)

Nivel de P . Comportamentos restritos e
- Comunicagao social e
gravidade repetitivos
Na auséncia de apoio, déficits na
comunicagao social causam prejuizos
notaveis. Dificuldade para iniciar interacdes Inflexibilidade de
sociais e exemplos claros de respostas comportamento causa
atipicas ou sem sucesso a aberturas sociais interferéncia significativa no
Nivel 1: dos outros. Pode parecer apresentar funcionamento em um ou mais

interesse reduzido por interagdes sociais. Por | contextos. Dificuldade de trocar

exigindo apoio L
9 P exemplo, uma pessoa que consegue falar | de atividades. Problemas para

frases completas e envolver-se na organizagdo e planejamento
comunicagao, embora apresente falhas na sdo obstaculos a
conversacao com os outros e cujas tentativas independéncia.

de fazer amigos séo estranhas e comumente
malsucedidas.
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Tabela 6 — Niveis de gravidade para transtorno do espectro autista — DSM-V

(concluséo)

Nivel de . = . Comportamentos restritos e
. Comunicagao social e
gravidade repetitivos

Inflexibilidade do
comportamento, dificuldade de
lidar com a mudanca ou outros

comportamentos restritos/
repetitivos aparecem com

Déficits graves nas habilidades de
comunicacao social verbal e nao verbal;
prejuizos sociais aparentes mesmo na
presencga de apoio; limitagao em dar inicio a

Nivel 2: interagdes sociais e resposta reduzida ou . -
- . g frequéncia suficiente para
exigindo apoio | anormal a aberturas sociais que partem dos e
X serem Obvios para o
substancial outros. Por exemplo, uma pessoa que fala

observador casual e interferir
no funcionamento em uma
variedade de contextos.
Sofrimento e/ ou dificuldade em
mudar o foco ou as acoes.

frases simples, cuja interagdo se limita a
interesses especiais reduzidos e que
apresenta comunicagao nao verbal
acentuadamente estranha.

Déficits graves nas habilidades de
comunicacao social verbal e nao verbal
causam prejuizos graves de funcionamento,
grande limitagdo em dar inicio a interagoes

Inflexibilidade do
comportamento, extrema
dificuldade em lidar com a

mudanca ou outros

Nivel 3: sociais e resposta minima a aberturas sociais :
exigindo apoio ue partem de outros. Por exemplo, uma comportamentos restritos/
gindo ap que p S plo. repetitivos interferem

muito pessoa com fala inteligivel de poucas
. A ; ~ acentuadamente no
substancial palavras que raramente inicia as interagdes

funcionamento em todas as
esferas. Grande sofrimento/
dificuldade para mudar o foco
ou as acoes.

e, quando o faz, tem abordagens incomuns
apenas para satisfazer a necessidades e
reage somente a abordagens sociais muito
diretas.

Fonte: American Psychiatric Association, 2013

Desde sua descoberta, surgiram inumeras teorias acerca das causas do
transtorno, acarretando sérias implicagdes médicas e psicoldgicas as pessoas e seus
familiares. Em seu artigo precursor Autistic disturbances of affective contact, o médico
Leo Kanner (1943) relacionou o autismo a questdes familiares e levantou duvidas
sobre uma possivel influéncia do vinculo materno (ou falta dele) para o agravamento
da condic&o. Essa conjectura seria fortemente impulsionada pelo psicanalista Bruno
Bettelheim, com a publicagdo do livro The Empty Fortress: Infantile autism and the
birth of the self, em 1967, com a teoria da ‘mae-geladeira’> mulheres frias que
incentivariam o isolamento psicologico dos filhos, causando o autismo.

Outra teoria polémica surgiu com a publicagdo de um artigo do entdo médico
Andrew Wakefield na tradicional revista cientifica The Lancef, em 1998,
correlacionando o autismo com a aplicagado da vacina MMR, contra sarampo, rubéola

e caxumba. Posteriormente, a tese foi descartada por total falta de evidéncias e o
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pesquisador teve sua licenca médica cassada pelo Conselho Médico Geral Britanico,
por fraude e conflitos de interesses, por ter tentado patentear outra vacina contra
sarampo, para concorrer com a MMR, a qual atacou em seu artigo. Este episodio
acarreta, ainda hoje, consequéncias desastrosas para a saude publica. Desde entao,
no mundo inteiro surgem movimentos contra vacinas por parte de pais que acreditam
em teorias de conspiragdes e disseminam informacdes falsas. N&o raro tem surgido
epidemias de sarampo, de rubéola e de caxumba, resultantes dessa queda da
imunizagao. (DONVAN; ZUCKER, 2017)

A comunidade cientifica mundial, ha muitos anos, refutou essas teorias e
aponta as causas do transtorno como um conjunto de fatores genéticos, bioldgicos e
ambientais, sendo que inumeros estudos, ainda em andamento, apontam para 90%
dos casos com origens geneéticas.

A pessoa diagnosticada com TEA também pode ter deficiéncia intelectual como
um diagndstico associado. De acordo com as Diretrizes de Atenc&o a Reabilitagdo da
Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo (BRASIL, 2014, p. 59), “70% de
individuos com quadro de autismo classico apresentam deficiéncia intelectual (Dl).
Para todos os subtipos de TEA, a prevaléncia de DI fica em torno de 30%”". Diversas
intervencdes terapéuticas tém sido utilizadas para melhoria das habilidades
cognitivas, comunicacionais e relacionais das pessoas com TEA, o que reforgca a
importancia do diagnostico e do tratamento precoce.

Do ponto de vista juridico, a ultima década representou um significativo avango
nos direitos da pessoa com TEA no Brasil, que desde 2012, € considerada pessoa
com deficiéncia para todos os efeitos legais no pais, conforme a Lei 12.764, que institui
a Politica Nacional de Protegédo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista (BRASIL, 2012). Em 2014, foram estabelecidas as Diretrizes de Atencéo a
Reabilitagdo da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo (BRASIL, 2014) e
no ano seguinte, foi instituida a Linha de cuidado para a atengéo as pessoas com TEA
e suas familias na rede de atenc&o psicossocial do Sistema Unico de Saude (BRASIL,
2015). Todas essas conquistas representam os frutos de um trabalho articulado entre
sociedade civil e poder publico, que até entdo demonstrava seu compromisso com as
demandas da sociedade.

A historia da mobilizagdo da sociedade brasileira em prol do autismo teve inicio
em 1983, com a criagdo da Associagdo de Amigos do Autista (AMA), em Sao Paulo,
por iniciativa do médico Raymond Rosenberg, juntamente com pais de criangas
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diagnosticadas. A proposta inicial era a criagdo de uma escola que acolhesse as
criangas recorrentemente rejeitadas pelas escolas regulares e que tinham dificuldades
nas escolas exclusivas para criancas com deficiéncia intelectual, como APAE e
Pestalozzi, por suas especificidades ainda pouco conhecidas. Atualmente a AMA-SP
atua em trés unidades na cidade de S&o Paulo, oferecendo um sistema educacional
e terapéutico aos assistidos, bem como capacitacido para pais e profissionais de
educacao e assisténcia.

Com o surgimento de outras unidades de AMA em diferentes cidades e
estados, em 1988, foi criada a Associagdo Brasileira de Autismo (ABRA), uma
entidade civil sem fins lucrativos, originalmente criada para congregar as associagdes
de pais e amigos de pessoas com TEA. Hoje tem por finalidade a integragao,
coordenacao e representacdo, em nivel nacional e internacional, das entidades
voltadas para a atenc&o das pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA).

Um dos movimentos pioneiros de defesa de interesses das pessoas com TEA
no mundo foi a fundagdo da National Autistic Society, em Londres, em 1962, por
Michael Baron, junto com outros pais de criangas com TEA, para oferecer uma opgao
de educagao e lutar pela garantia dos direitos. Atualmente, de acordo com a miss&o
descrita em seu website, atua para fornecer apoio, informacdes e conselhos para
setecentas mil pessoas autistas no Reino Unido, bem como para seus trés milhdes de
familiares e cuidadores. Também busca a mudanga de atitudes, melhorando a
compreensao publica do autismo e ajudando empresas, autoridades locais e governo
a fornecer espagos mais amigaveis ao autismo, prestar melhores servigos e melhorar
as leis. Seu grupo diretivo é formado, em 2021, por quinze pessoas identificadas como
pais ou profissionais especialistas na tematica e uma pessoa com TEA.

Outra importante fundagao foi da Autism Society of America, criada em 1965,
pelo Dr. Bernard Rimland, Dra. Ruth Sullivan e outros pais de criangas diagnosticadas.
Desde 1988 a entidade conta, em seu corpo diretivo, com presenca atuante de
pessoas com TEA, sendo a primeira eleita a escritora, palestrante e pesquisadora, a
Dra. Temple Grandin, uma das pessoas com autismo mais reconhecidas
mundialmente por seu ativismo. Atualmente, sdo mais de cento e vinte mil membros,
em mais de duzentos capitulos em todos os Estados Unidos.

Em 1992, os ativistas Jim Sinclair, Kathy Grant e Donna Williams fundaram a
Autism Network International (ANI, 2021), uma organizagao pioneira para “ajuda e
defesa dirigida por autistas para pessoas autistas”. De acordo com sua filosofia, os
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melhores defensores dos autistas séo os préprios autistas e todo apoio necessario
devem ter como objetivo ajudar a pessoa a compensar, navegar e funcionar no
mundo, respeitando seu jeito de ser, e ndo para cura-la do autismo. Um ponto
importante a se destacar € a percepg¢ao das pessoas com TEA sobre a forma de serem
identificadas. Enquanto pesquisadores e sociedade costumam usar as expressoes
‘pessoa com deficiéncia’ ou ‘pessoa com TEA’, por considerarem o destaque para a
pessoa antes do diagndstico, Sinclair (2013), assim como muitas pessoas que estao
no espectro, prefere ser identificado como pessoa autista.

Seja pela ideia inicial de que o transtorno seria associado a doengas mentais
ou pela alta incidéncia de associagao com deficiéncia intelectual, o fato € que, ainda
nos tempos atuais, existe um esteredtipo criado pela sociedade em relacdo as
pessoas com TEA, rotulando-as como doentes, dependentes ou incapazes, que
precisam de cura. Entretanto, o conceito de neurodiversidade, elaborado pela
socidloga australiana Judy Singer em sua tese de doutorado, em 1998, vai de encontro
a esse estigma, explicando o autismo como parte da diversidade neurologica do ser
humano, assim como o Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade (TDAH),
dislexia e demais variagdes neurologicas.

De acordo com Singer (1998), enquanto o modelo médico explica o autismo
por seus déficits e auséncias, as pessoas com TEA argumentam que o autismo &,
acima de tudo, caracterizado por uma hipersensibilidade a estimulos sensoriais, o que
exige distanciamento de um mundo de estimulos excessivos. Segundo a autora, um
passo fundamental para que as pessoas com TEA pudessem expressar suas opinides
e percepgdes foi o advento da Internet, nos anos 1990. Ao filtrar a sobrecarga
sensorial causada pela presencga fisica de outras pessoas, as pessoas com TEA
puderam expandir suas habilidades comunicativas.

Linked together by computers and the Internet, the prosthetic device
that binds isolated, socially-unskilled autistics into a collective social
organism capable of having a public “voice”, autistics have begun to
elaborate a new kind of identity. They counterpose themselves against
those they have dubbed “Neurotypical” or NT, a term they have coined
to sideline the word “normal” with all its prescriptive connotations.
Autistics are beginning to see themselves as a kind of neurological
“Other” who have existed amongst and been oppressed by the
dominant neurological type, the NT, whose hegemony has until now
neither been noticed nor challenged®. (SINGER, 1998, p. 8)

% Tradugdo da autora: Ligados por computadores e pela Internet, o dispositivo protético que une
autistas isolados e socialmente ndo qualificados em um organismo social coletivo capaz de ter uma
“voz” publica, os autistas comecgaram a elaborar um novo tipo de identidade. Eles se opdéem aqueles
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A teoria do autismo como uma forma diferente de viver, do ponto de vista
neurologico, foi abragada pela comunidade autista na mesma medida em que gerou
controvérsia com as familias de pessoas com graus de comprometimento mais
severos. De acordo com o pesquisador Andrew Solomon (2013, p. 331), “alguns pais
de criangas gravemente autistas descartam os autorrepresentantes por ndo serem de
fato autistas”. Segundo o autor, que dedicou dez anos para a pesquisa das relagdes
familiares com as diferencas e a diversidade, retratadas em seu livro Longe da Arvore,
a polarizagao entre os autistas considerados de alto funcionamento e os pais de
autistas com comprometimentos severos é muito mais complexa e prejudicial ao
ativismo, que ainda ndo se estabeleceu culturalmente, como no caso da surdez.

A tentativa de ditar uma politica preto/branco para uma afecgao do
espectro é inerentemente viciada. Certas pessoas ficam frustradas por
ndo serem capazes de se comunicar bem, outras parecem nao se
importar com isso; algumas aceitam que a fala é dificil ou impossivel
para elas e se comunicam por meio de teclados ou outras tecnologias
de apoio; outras, pela observagéo cuidadosa, desenvolvem aptiddes
suficientes para se virar. Certas pessoas ficam dilaceradas com seus
déficits sociais, outras ndo se mostram nada interessadas pela
amizade, e ha as que fazem amizades a sua maneira. Algumas ficam
devastadas pelo autismo, algumas se orgulham dele e algumas
simplesmente o aceitam como um fato da vida. (SOLOMON, 2013, p.
334)

Para Solomon (2013), ndo se pode negar as dificuldades das familias com
filhos no extremo do espectro. Além do preconceito social, € preciso reconhecer as
adversidades vindas da responsabilidade por alguém que ndo consegue se
comunicar, demanda supervisdo permanente e coloca em risco a seguranca fisica de
si e das pessoas com quem convive. As familias lidam dificuldades reais, como gastos
excedentes com tratamentos e supervisao, maior indice de divorcio entre os pais,
desgastes emocionais, disputas judiciais por servicos de saude, educagido e
tratamentos necessarios e o temor maior de imaginar o que sera dos filhos depois que
os pais morrerem. Todo este cenario, segundo o autor, deveria demandar ndo um
sentimento vago de solidariedade, mas estratégias concretas de resolugao por parte
dos governos e da sociedade, com oferta de assisténcia e moradia assistida gratuita.

que apelidaram de “Neurotipico” ou NT, um termo que cunharam para afastar a palavra “normal” com
todas as suas conotagdes prescritivas. Os autistas estdo comegando a se ver como uma espécie de
“Outro” neuroldgico que existiu e foi oprimido pelo tipo neurolégico dominante, o NT, cuja hegemonia
até agora nao foi percebida nem contestada.
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Na outra ponta do espectro, cada vez mais tem havido posicionamentos por
parte dos autistas de alto funcionamento, reivindicando o protagonismo na
representacdo e na defesa de seus interesses, em resposta a tutela de pais e
profissionais de saude, que historicamente os excluiu das decisbes de impacto sobre
suas vidas, e ao modelo médico da deficiéncia. Um dos alvos constantes tem sido a
entidade Autism Speaks, fundada em 2005 por Bob e Suzanne Wright, avos de uma
crianga com autismo, fortemente criticada por n&o incluir pessoas com TEA em seu
processo de lideranga e por utilizar de narrativas de medo e tragédia associadas ao
diagnostico, reforgcando o estigma.

Dentro do proprio movimento de ativismo e autodefesa do autismo, ha questdes
a serem aprimoradas. De acordo com Kapp (2020), a proposta de unir os diversos
diagndsticos de autismo no periodo de construgdo da DSM-V, em 2013,
paradoxalmente dividiu a comunidade autista, sendo que os individuos diagnosticados
e organizagbes baseadas em Asperger lideraram a oposi¢do, demonstrando a
fragilidade do movimento em relagcdo a sua identidade.

A questdo fundamental é compreender que tanto o diagnostico de TEA como
de deficiéncia intelectual representam tanto uma diferenga social como uma
deficiéncia, causando impactos profundos para a familia e, principalmente, para a
pessoa diagnosticada, que independente do nivel de intensidade dos sintomas,
continua sendo um ser humano, com direito a voz, ainda que ndo consiga falar
oralmente, e com desejos, sonhos e planos que devem ser respeitados e incentivados
em todas as esferas de sua vida.

A seguir serdo analisados os conceitos de cidadania, ativismo e relagbes
publicas comunitarias, perpassando pela construcdo historica da identidade cultural

brasileira.
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Capitulo 2 — Cidadania, identidades e diferengas

“Todos os animais sdo iguais, mas uns sdo mais iguais do que outros”.

George Orwell em A Revolugao dos Bichos

O primeiro passo para discussao sobre cidadania requer entendimento sobre
identidade e da diferenga e sua atuagdo como marcadores sociais, aspectos que tanto
podem ser inerentes ao ser humano como constru¢gdes sociais culturalmente
construidas. De acordo com Woodward (2014, p. 40), a identidade é formada por meio
da marcagao dessas diferencas, que “ocorre tanto por meio de sistemas simbdlicos
de representacao quanto por meio de formas de exclusio social. A identidade, pois,
nao € o oposto da diferenga: a identidade depende da diferenga”. Ou seja, a identidade
se forma a medida que as diferengas nos distinguem.

Para o socidlogo Manuel Castells (2007, p. 41), “cada vez mais, as pessoas
organizam seu significado ndo em torno do que fazem, mas com base no que elas
s&o ou acreditam que sao”. O conceito de identidade de Castells (2018, p. 54) define-
se como “o processo de construgao de significados com base em um atributo cultural,
ou ainda um conjunto de atributos -culturais inter-relacionados, o(s) qual(is)
prevalece(m) sobre outras fontes de significados”. Na concep¢do do autor, a
identidade coletiva pode ser segmentada por trés origens distintas:

e identidade legitimadora, que € incorporada pelas instituicbes
predominantes e tende a reproduzir padrdes de dominacdo da
sociedade;

e identidade de resisténcia, que organiza formas de combate a opressao
e constroi identidades defensivas;

e identidade de projeto, que constroi projetos coletivos de vida diferentes,
buscando a transformacgao da sociedade.

Ainda que as circunstancias e particularidades da construgdo da identidade
sejam complexas e correlatas ao contexto social, na concepgao de Castells (2018, p.
59), na sociedade em rede, a identidade de projeto “origina-se a partir da resisténcia
comunal”’, resultando no que o autor denomina “o terreno ideal para o
desenvolvimento de uma teoria de transformacgé&o social na era da informagao”.

Segundo Silva (2014, p. 82), “a afirmagédo da identidade e a marcagao da

diferenca implicam, sempre, as operagdes de incluir e de excluir’. Por meio de uma
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segmentacdo binaria, fronteiras s&o divididas e pessoas e grupos séo classificados
como bons ou maus, puros ou impuros, normais ou anormais, dentre outros. Segundo
o autor, a prerrogativa da classificagao ja representa o privilégio para atribuir valores
distintos aos grupos, a partir dos critérios pessoais de quem detém o poder.

A afirmacdo da identidade e a enunciacdo da diferenga traduzem o
desejo dos diferentes grupos sociais, assimetricamente situados, de
garantir o acesso privilegiado aos bens sociais. A identidade e a
diferenca estéo, pois, em estreita conexao com relagdes de poder. O
poder de definir a identidade e de marcar a diferenca nao pode ser
separado das relagbes mais amplas de poder. A identidade e a
diferenca ndo sao, nunca, inocentes. (SILVA, 2014, p. 81)

Para o autor, esse processo de normalizacao resulta na escolha arbitraria por
uma determinada identidade como parametro de hierarquizagao. “Normalizar significa
atribuir a essa identidade todas as caracteristicas positivas possiveis, em relacdo as
quais as outras identidades s6 podem ser avaliadas de forma negativa”. (SILVA, 2014,
p. 83)

Com isso, surge o lugar minoritario, de acordo com Sodré (2005, p. 12), “um
topos polarizador de turbuléncias, conflitos, fermentagao social. O conceito de minoria
€ o de um lugar onde se animam os fluxos de transformagéo de uma identidade ou de
uma relagdo de poder”. E preciso dissociar minoria de fuséo gregaria mobilizadora,
como massas, multiddes ou grupos que ocupam seu espag¢o na estrutura juridico-
social, segundo o autor, que afirma o reconhecimento das minorias por sua
vulnerabilidade institucional, por sua identidade em constante constru¢ao, por sua luta
contra hegemadnica e por suas estratégias discursivas.

Minoria € uma recusa de consentimento, € uma voz de dissenso em
busca de uma abertura contra hegeménica no circulo fechado das
determinacdes societarias. E no capitulo da reinvengdo das formas
democraticas que se deve inscrever o conceito de minoria (SODRE,
2005, p. 14)

A partir, entdo, da compreensdo dos marcadores sociais de identidade e
diferenga e consequente criagdo das minorias, chega-se a concep¢ao de cidadania.
De acordo com a légica aristotélica, para que o ser humano possa existir em plenitude,
se faz indispensavel sua participagao ativa em todos os assuntos publicos. Em que
pese a severa restricdo dos valores de liberdade e igualdade a este conceito de
cidadania grega, pois s6 eram considerados cidaddos os seres humanos do sexo

masculino de determinadas e restritas classes sociais, 0 senso comum sobre
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cidadania na sociedade ocidental vigente baseia-se na observancia e na pratica dos
direitos civis, politicos e sociais dos cidadaos. (CORTINA, 2005)

Com base em pensadores como Hobsbawm e Bobbio, Barbalho (2005) reflete
sobre a importancia da Revolugcdo Francesa para a definigdo dos principios de
cidadania, mas aponta as discrepancias entre a valorizacdo da igualdade e a
manutencao de distingdes sociais e de classe, que reforcam a existéncia das minorias.

Ha de se destacar o crescimento da importéncia do contexto social ao longo do
século XX, ocupando espaco ao lado dos direitos politicos e juridicos oriundos dos
conceitos de cidadania nas civilizagbes grega e romana, respectivamente. As
questdes sociais vém ganhando destaque a partir da segunda metade do século
passado, no esfor¢o de assegurar os direitos de grupos historicamente minorizados,
como mulheres, idosos, criangas, minorias étnicas e religiosas, LGBTs e pessoas com
deficiéncia. Esse conceito de minoria esta diretamente relacionado ao modelo de
democracia representativa, no qual predomina a vontade da maioria em termos
quantitativos, mas a partir das necessidades da minoria. (SODRE, 2005; VIEIRA,
2002)

A partir do crescimento dos movimentos socialistas e comunistas no século XX,
Barbalho (2005) evidencia o papel dos movimentos sociais dos grupos minoritarios
para reivindicagcbes politicas, econdmicas, culturais e o reconhecimento de suas
diferencgas e identidades, cuja abordagem sera detalhada no item 3.1 deste trabalho.

Estes grupos, que tiveram seus direitos usurpados no curso da historia,
comegam entdo a ser representados por entidades, associagdes e grupos de pessoas
com interesses comuns, que utilizam sua capacidade de agir, influenciar
comportamentos e gerar atitude nas demais esferas sociais. De acordo com Honneth
(2009, p. 224), o potencial cognitivo para a transformacéo social esta relacionado com
o entorno politico e cultural dos sujeitos atingidos, pois “somente quando o meio de
articulacdo de um movimento social esta disponivel € que a experiéncia de
desrespeito pode tornar-se uma fonte de motivagdo para acbes de resisténcia
politica”.

Segundo Habermas (2018), as minorias ndo devem ser submetidas as regras
criadas pela maioria, mesmo em sociedades democraticas, uma vez que estas
impdéem seu modelo de vida e restringem a igualdade de direitos a quem possui
origens ou caracteristicas distintas. Para o autor, a igualdade de direitos para grupos
minoritarios n&do pode ser alcangada por meio da segregacdo e fragmentagado da
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sociedade. Nem tampouco ser decidida pela cultura da maioria, que, de antemao,
utilizaria apenas os proprios parametros.

A politica de identidade concentra-se em afirmar a identidade cultural
das pessoas que pertencem a um determinado grupo oprimido ou
marginalizado. Essa identidade torna-se, assim, um fator importante
de mobilizacdo politica. Essa politica envolve a celebracdo da
singularidade cultural de um determinado grupo, bem como a analise
de sua opressao especifica. (WOODWARD, 2014, p. 34)

O conceito da igualdade aplicado a questdo da cidadania traz consigo uma
série de reflexdes, pois remete a questionamentos sobre a base e a origem da
igualdade. Quando a Declaragao Universal dos Direitos Humanos das Na¢des Unidas
(2021) determina, em seu artigo primeiro, que “todos os seres humanos nascem livres
e iguais em dignidade e direitos”, trata-se mais de um propdsito e uma instigagao para
a sociedade do que o retrato fiel da existéncia humana, marcada por profundas
desigualdades. Como alerta Cortina (2005), o valor da igualdade ainda esta muito
distante da realidade da sociedade capitalista contemporanea, que privilegia o
destaque dos mais fortes e dos mais habeis e incita a um modelo de competitividade,
em que poucos se sobressaem e assumem uma lideranga desigual e injusta.

Schwarcz (2019) relata que o fendmeno da desigualdade se apresenta por
varias vertentes: econémica e de renda, de oportunidades, racial, regional, de género,
de geracdo e social, nos diferentes acessos a saude, a educagdo, a moradia, ao
transporte e ao lazer.

A desigualdade social é especialmente aguda, e tende sempre a
aumentar em paises que oferecem poucas oportunidades de
emprego, apresentam investimento discreto nas areas sociais e néo
estimulam o consumo de bens culturais. Ndo por coincidéncia, a
desigualdade afeta, vigorosamente, os paises periféricos e de
passado colonial, onde se percebe a preservacdo de um robusto gap
social no padrao de vida dos habitantes. (SCHWARCZ, 2019, p. 126)

A partir do historico recorrente de disparidades, a justica, no sentido de oferecer
equidade, deve ir muito além da proposicdo de tratamento igualitario aos desiguais. E
impossivel reparar arbitrariedades histéricas apenas com correcéo das discrepancias,
sem passar por uma profunda revisdo de seus atos, incluindo medidas afirmativas de
correcao. Trata-se da diferenca necessaria para a recuperagao de direitos defendida
por Santos (2003):

Temos o direito a ser iguais quando a nossa diferenca nos inferioriza;
e temos o direito a ser diferentes quando a nossa igualdade nos
descaracteriza. Dai a necessidade de uma igualdade que reconheca
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as diferencas e de uma diferenga que nao produza, alimente ou
reproduza as desigualdades. (SANTOS, 2003, p.56)

Para tanto, torna-se fundamental a compreensao e a praxis da cidadania de
forma abrangente, como “respeito aos direitos humanos, participagdo nos negodcios
publicos, deveres e direitos, inclusive os ecoldgicos, de género, étnicos, liberdade de
expressao, respeito a individualidade e as identidades especificas e justica social”,
defendida por Oliveira (2011, p. 80), em consonancia com a visdo de Kunsch (2007,
p. 63), que vincula a abordagem da cidadania com “aspectos ligados a justica,
direitos, inclusdo social, vida digna para as pessoas, respeito aos outros, coletividade
e causa publica no ambito de um Estado-nacao”.

Na concepgao de Cortina (2005), a cidadania toma forma a partir da unido entre
a razao senciente das pessoas com os valores ou normas humanizadores, que visam
0s sensos de pertencimento e justica.

A sociedade deve organizar-se de modo a conseguir gerar em cada
um de seus membros o sentimento de que pertence a ela, de que essa
sociedade se preocupa com ele e, em consequéncia, a convicgao de
que vale a pena trabalhar para manté-la e melhora-la.
Reconhecimento da sociedade por seus membros e consequente
adesao por parte destes aos projetos comuns sdo duas faces da
mesma moeda que, ao menos como pretensdo, compdem esse
conceito de cidadania que constitui a razdo de ser da civilidade.
(CORTINA, 2005, p. 20/21)

Honneth (2009) atribui a privagdo de direitos e a exclusdo social, além da
inimputabilidade moral perante os outros, uma auto depreciacdo sem precedentes que
priva do individuo a percepgao de si como um ser social. Para o autor, € fundamental
que ocorra o0 engajamento dos individuos excluidos em agdes politicas afirmativas,
que possuem “também a funcdo direta de arranca-los da situagao paralisante do
rebaixamento passivamente tolerado e de Ihes proporcionar, por conseguinte, uma
autorrelagdo nova e positiva”. (HONNETH, 2009, p. 259) Com isso, abre-se um
espaco de mudanga social, de resgate do respeito por si e de identificagdo e estima
entre os integrantes do grupo politico.

De acordo com Honneth (2009), as condigbes sociais que impactam a
percepcdo do ser humano sobre si mesmo sao criadas por trés formas de
reconhecimento: amor, direitos e estima, que conduzidos adequadamente geram

autoconfianga, auto respeito e autoestima.
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Para Freire e Freire (2018), a cidadania € uma produgao, fruto de uma criagao
politica, que n&o resulta do simples fato de se ter nascido em determinado pais, o que
representaria uma percepgéo legalista do termo. Do ponto de vista politico, a
cidadania é algo que pode ser criado ou n&o.

Ha uma responsabilidade ética, social, de todos nds, no sentido de
tornar a nossa sociedade menos ma. Eu costumo dizer que tornar o
mundo menos feio € um dever de cada um de nés. Nem sempre esse
dever é percebido, e sobretudo assumido. Se vocé me perguntar se
essa é uma questdo pedagdgica ou politica, eu diria que é politica. E
preciso nao s6 estar convencido do dever social de transformar, mas
assumir isso. Assumir a percep¢do de que temos o dever de
transformar significa partir para uma pratica coerente com esse
pensamento. (FREIRE; FREIRE, 2018, p. 160)

Em seguida, serdo demarcadas as bases conceituais sobre a constru¢do das

identidades nacionais, com o recorte da histéria e formacgéo da cultura brasileira.

2.1. Cidadania e a construgao de identidade nacional

Sob a otica da organizagao social de processos e relagbes historicamente
determinados de produc¢ao, experiéncia e poder, a comunicagao simbdlica entre seres
humanos e sua relagdo com a natureza geram culturas e identidades coletivas.
(CASTELLS, 2007)

Segundo Augé (2007), o conceito de lugar € investido de sentidos por, pelo
menos trés caracteristicas: identitario, relacional e histérico. Identitario, pois nosso
lugar de nascimento constitui nossa identidade individual. Relacional, devido as regras
do ambiente em que vivemos, que nos colocam frente as relagcdes estabelecidas. E
historico, em decorréncia da conjungao de identidade e relagao, que gera estabilidade
e cria marcos de estabilidade.

Para Habermas (2018), a consciéncia nacional surge da percepg¢ao combinada
de origem, idioma e histéria e somente a partir deste sentimento de pertencimento que
as pessoas se identificam como cidadaos, “membros que podem se sentir
responsaveis uns pelos outros”. (HABERMAS, 2018, p. 204) De acordo com o autor,
a nacgao seria a primeira forma moderna de identidade coletiva, representando uma
dupla interpretacédo de cidadania: seus direitos como cidadao e seu pertencimento a

uma cultura prépria.
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A narrativa histérica que gera o pertencimento parte da construgdo de mitos
que, repetidos a exaustao, “perdem sua capacidade critica para serem lidos apenas
de uma maneira e a partir de um so pressuposto; aquele que exalta a criagédo de um
passado glorioso e de uma historia unica, somente enaltecedora”, alerta Schwarcz
(2019, p. 20). Segundo a autora, n&o se trata de um recurso inécuo, mas representa
um papel estratégico nas politicas de Estado, ao minimizar problemas do passado
ainda vigentes e enaltecer o discurso de um passado mitico, que naturaliza estruturas
de mando e obediéncia. (SCHWARCZ, 2019)

O nacionalismo, para Habermas (2018), tal como um artefato, projeta o
conceito de nagao que se formou e cresceu de maneira organica, a partir de elementos
em comum e esta sujeito aos abusos da elite politica, que, ao longo dos séculos XIX
e XX, demonstrou seu poder de manipulagdo do povo ao sobrepujar conflitos de
classes para expansdo do imperialismo e de movimentos nacionalistas de
supremacia.

De acordo com Woodward (2014), a identidade nacional se forma a partir de
algo que se difere dela, sustentando-se pela diferenca e pela exclusdo. Uma das
formas de apropriagdo da identidade nacional se da pelo apelo aos antecedentes
historicos.

Todas as praticas de significagdo que produzem significados
envolvem relagbes de poder, incluindo o poder para definir quem é
incluido e quem é excluido. A cultura molda a identidade ao dar sentido
a experiéncia e ao tornar possivel optar, entre as varias identidades
possiveis, por um modo especifico de subjetividade. (WOODWARD,
2014, p. 19)

No processo de formagdo da cidadania democratica pelos Estados
republicanos, um dos desafios contemporéneos, segundo Habermas (2018), é a
crescente multiplicidade de grupos culturais e visbes de mundo nas populagdes
nacionais.

Em uma sociedade pluralista em termos culturais e de visdes de
mundo, esse papel de fiador ndo deve ser deslocado dos dmbitos da
formagao politica da vontade e da comunicagdo publica para o
substrato, aparentemente natural, de um povo supostamente
homogéneo. Por tras dessa fachada sé se esconderia a cultura
hegemdnica da parte dominante da sociedade. (HABERMAS, 2018, p.
211)

Habermas (2018) afirma que paises com origens multiculturais, como os

Estados Unidos (que remete a uma equiparagdo com o Brasil pela autora deste
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estudo), deveriam cultivar uma cultura politica que va além dos direitos liberais de
liberdade e de participagéo politica, assegurando os direitos de participagao sociais e
culturais. Para o autor, esta integracéo entre estranhos em busca do bem-estar social
foi responsavel por parte da revitalizagdo europeia no periodo poés-Segunda Guerra
Mundial, contribuindo para as transformagdes politicas e constitucionais sobre os
direitos civis.

Na concepcdo de Woodward (2014, p. 22) a migragdo representa a
desigualdade em termos de desenvolvimento, pois “produz identidades plurais, mas
também identidades contestadas, em um processo que € caracterizado por grandes
desigualdades”. Tantos povos colonizados como o0s colonizadores vivenciam as
consequéncias do multiculturalismo, muitas vezes buscando tragos culturais mais
homogéneos, os quais a autora denomina como ‘certezas étnicas’.

De acordo com Silva (2014, p. 73), o multiculturalismo “apoia-se em um vago e
benevolente apelo a tolerancia e ao respeito para com a diversidade e a diferencga”.
Entretanto, o autor alerta que se trata de uma perspectiva limitante de diversidade,
que dificulta a critica politica sobre a questao da identidade e da diferenca.

Uma estratégia que simplesmente admita e reconhega o fato da
diversidade torna-se incapaz de fornecer os instrumentos para
questionar precisamente os mecanismos e as instituicbes que fixam
as pessoas em determinadas identidades culturais e que as separam
por meio da diferenca cultural. Antes de tolerar, respeitar e admitir a
diferenca, é preciso explicar como ela é ativamente produzida. (SILVA,
2014, p. 99)

Como adverte Cortina (2005, p. 140), para que a cidadania seja um vinculo
entre grupos sociais distintos e diversos, deve ser, antes de mais nada, complexa,
plural e diferenciada. Nas sociedades multiculturais, a cidadania deve acompanhar
essa abrangéncia, sendo “capaz de tolerar, respeitar ou integrar as diferentes culturas
de uma comunidade politica de tal modo que seus membros se sintam cidadaos de
primeira classe”.

Com isso, a préoxima etapa do estudo busca compreender a construgao cultural
da identidade brasileira e os impactos nos processos sociais e nas relagcdes de poder

vigentes até o presente momento.
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2.2. Historia e cultura brasileira

A formacao histérica do Brasil, que teria um profundo impacto na construgao
da identidade nacional, despontou como colbnia de exploracdo, pautada por
monopolios de monoculturas e dominada pelos senhores das terras, que se valeram
de praticas escravocratas por quase quatro séculos.

De acordo com Ribeiro (1995), a identidade brasileira comega a surgir mais
pelo incbmodo que provocava nos portugueses do que pela identificagdo entre si, pois
eram inumeras as configuragbes de mesticagem entre as diversas etnias: indigenas,
negros, brancos europeus e brancos nascidos no Brasil.

Um aspecto fundamental em nossa formagdo como pais € que o objetivo
primeiro dos portugueses era a exploragcéo dos recursos naturais, com destaque para
0 pau-brasil, e ndo a ocupacgao dos territérios, como nos demais paises das Americas.
Em fungao disso, o Brasil se consolidou com base em quatro economias: industria
escravagista, a comunidade jesuita, os micro-empreendimentos de subsisténcia e por
ultimo, dominando as demais, o nucleo portuario, composto por bancos e empresas
de importagéo e exportagdo, que exploravam a economia colonial. (MOTTA; CALDAS,
1997; RIBEIRO, 1995)

Outra consequéncia de aspecto social profundo era que, pelo carater de
exploracéo e n&do de colonizagdo, os homens portugueses vinham sozinhos, sem suas
familias, o que representou o inicio de um patriarcado marcado por raptos, estupros
e, quando muito, casamentos com indias e negras escravizadas.

As diversas etnias indigenas, negros trazidos como escravos e,
posteriormente, imigrantes europeus e orientais, aliadas a um pais de proporgdes
continentais, geraram inumeras subculturas pelo pais.

De acordo com Schwarcz (2019), a historia brasileira se sustenta em quatro
pressupostos basicos, porém falaciosos: de que somos um pais harmdnico e sem
conflitos; que o povo seria avesso a qualquer forma de hierarquia, reagindo sempre
com informalidade e igualdade; quer seriamos uma democracia plena, sem o6dios
raciais, de religido e de género; e por ultimo, nossa natureza seria especial, remetendo
ao paraiso. “Por sinal, até segunda ordem, Deus (também) €& brasileiro”, ironiza
Schwarcz (2019, p. 22).

Contrariando o primeiro pressuposto, a historia brasileira iniciou marcada por

violéncia, desigualdade e inexisténcia de direitos para o povo. Ribeiro (1995) ressalta
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que nossa histéria foi marcada por toda a sorte de conflitos étnicos, sociais,
econdmicos, religiosos e raciais, com o agravante aspecto da cruel desigualdade de
forgas entre sociedades tribais e estruturas estatais dominadoras.

Nunca faltou aqui, até excedeu, o apelo a violéncia pela classe
dominante como arma fundamental da constru¢ao da histéria. O que
faltou, sempre, foi espago para movimentos sociais capazes de
promover sua reversao. Faltou sempre, e falta ainda, clamorosamente,
uma clara compreensdo da historia vivida, como necessaria nas
circunstancias em que ocorreu, € um claro projeto alternativo de
ordenacao social, lucidamente formulado, que seja apoiado e adotado
como seu pelas grandes maiorias. (RIBEIRO, 1995, p. 23)

Em oposicao a crenga popular do brasileiro cordial, conceito cunhado por
Sergio Buarque de Holanda em 1936, na primeira edigdo do livro Raizes do Brasil
(2016), é notorio hoje que o autoritarismo e o mandonismo foram as bases da
sociedade patriarcal brasileira, centrada na figura dos senhores das terras e suas
familias, dominando a m&o de obra escravizada e corrompendo a esfera publica com
interesses privados. Mesmo Holanda (2012, p. 52) deixa claro que a cordialidade a
que se refere, retratada pela gentileza no trato e pela hospitalidade, € mais um reflexo
do forte apelo emocional, em que “ha qualquer coisa de coercitivo — ela pode exprimir-
se em mandamentos e em sentengas’.

Existe, portanto, uma inequivoca associagdo entre mandonismo e
concentragado de renda e dos poderes politicos...[ ] Ndo por obra do
acaso, nesses locais, servigcos essenciais ao povo, como saude,
educacdo, moradia e transporte, continuam muito precarios, com o
Estado mostrando sua total faléncia e auséncia nesses aspectos
estruturais. (SCHWARCZ, 2019, p. 61)

Na percepgao de Roberto Da Matta (1997), o autoritarismo brasileiro aparece
quase que a contragosto de seus membros, que se regozijam por valorizar a
informalidade e a vocacao para a diversao, tentando parecer avessos ao conflito.
“Como toda sociedade dependente, colonial e periférica, a nossa tem um alto nivel de
conflitos e de crises. Mas entre a existéncia da crise e seu reconhecimento existe um
vasto caminho a ser percorrido” alerta Da Matta (1997, p. 183). Esta ojeriza a discordia
e a situagdes de crises gerou ritos que demonstram hipocrisia em relag&o aos proprios
preconceitos, segundo o autor, como a famosa mentalidade de ‘vocé sabe com quem
esta falando?’.

Em relagdo a preguiga ou indoléncia nata do brasileiro, Ribeiro (1995) reforga

o descompasso na ordenacao da sociedade, estruturada contra os interesses e
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direitos da populagédo, explorada e humilhada pela minoria dominante, em oposigcao a
ideia de povo livre em busca de prosperidade que foi cultivada na América do Norte.

Nunca houve aqui um conceito de povo, englobando todos os
trabalhadores e atribuindo-lhes direitos. Nem mesmo o direito
elementar de trabalhar para nutrir-se, vestir-se e morar. (RIBEIRO,
1995, p. 404)

Em divergéncia a conjectura da democracia plena e isenta de hostilidades, o
pais apresenta, desde os tempos mais remotos, as maiores taxas de desigualdades
das Américas. O descaso com educacdo, saude e bem-estar da populagao
permearam todas as fases de nossa histéria, de coldnia a republica, nunca almejando
renovagdes politicas significativas, mas uma mera alternancia do mesmo grupo
oligarquico, se da continuidade a velha ondem social. (RIBEIRO, 1995)

A maquina s6 funcionava substancialmente para mais consolidar o
poder e ariqueza dos ricos. Como o resultado social dessa politica era
um atraso vexatorio com respeito aos Estados Unidos, por exemplo,
se desenvolve nas classes dominantes uma atitude de franco
descontentamento para com o préprio povo, cuja condigcdo mestica ou
negra explicaria o atraso nacional. (RIBEIRO, 1995, p. 364)

Em que pese o Brasil possuir uma riquissima diversidade de fauna e flora,
contando com diversos biomas em suas dimensdes continentais, o suposto paraiso
imaginado pelo senso comum torna-se invalido pela confrontagdo com os fatos
histéricos, que apontam um pais forjado recorrentemente pela violéncia,
desigualdades e injustigas.

O espantoso é que os brasileiros, orgulhosos de sua tao proclamada,
como falsa, “democracia racial”, raramente percebem os profundos
abismos que aqui separam os estratos sociais. O mais grave é que
esse abismo nao conduz a conflitos tendentes a transp6-lo, porque se
cristalizam num modus vivendi que aparta os ricos dos pobres, como
se fossem castas e guetos. (RIBEIRO, 1995, p. 21)

Como consequéncia, vivemos, desde o inicio da formagdo como nacido, em
uma terra dividida pelas diferengas e desigualdades, que banalizou o uso da coisa
publica para interesses privados de uma elite que vive pela e para a exploragao das
classes inferiores.

Com efeito, no Brasil, as classes ricas e as pobres se separam umas
das outras por distancias sociais e culturais quase t&o grandes quanto
as que medeiam entre povos distintos. Ao vigor fisico, a longevidade,
a beleza dos poucos situados no apice — como expressao do usufruto
da riqueza social — se contrapbe a fraqueza, a enfermidade, o
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envelhecimento precoce, a feiura da imensa maioria — expressao da
penuria em que vivem. (RIBEIRO, 1995, p. 194)

Mesmo os grandes marcos histéricos, como o processo de independéncia do
Brasil declarada em 1822, atenderam mais aos interesses econdmicos da elite que
aqui vivia do que a vontade genuina de unido, enquanto nagdo. A Republica,
proclamada em 1889, escondia as ambigdes politico-econbmicas da aristocracia
brasileira, com a promessa de desenvolvimento que nos assombra, como ‘pais do
futuro’.

A irregularidade democratica foi marcada pelo autoritarismo do Estado Novo de
Getulio Vargas, em 1937, e posteriormente, pelo golpe militar de 1964, que assolou o
pais por 21 anos, ambos com um ficticio discurso nacionalista e desenvolvimentista.

A guerra discursiva pelo monopdlio da verdade e se torna abundante em
periodos de instabilidade politica e econémica, pautados por maior desigualdade e
polarizagédo politica. De acordo com Schwarcz (2019, p. 21), “é nesses periodos,
ainda, que as pessoas se tornam mais vulneraveis e propensas a acreditar que seus
direitos foram vilipendiados, seus empregos, roubados e, por fim, sua propria historia
Ihes foi subtraida”.

A despeito de vivenciarmos, desde 1988, e com a promulgacédo da
Constituicdo Cidada, o mais extenso periodo de vigéncia de um estado
de direito e de uma democracia no Brasil republicano, n&o logramos
diminuir nossa desigualdade, combater o racismo institucional e
estrutural contra negros e indigenas, erradicar as praticas de violéncia
de género. (SCHWARCZ, 2019, p. 24)

Mesmo apds o periodo de abertura politica, com a primeira eleicdo direta
presidencial em 1989, apos a ditadura militar, o pais tem passado por inumeros abalos
em seu regime democratico, marcado por constantes crises politicas e juridicas, dois
processos de impeachment presidencial e incontaveis escandalos de corrupg¢ao nas
esferas publicas, culminando na eleicdo, em 2018, de Jair Bolsonaro para a
Presidéncia da Republica.

Desde entado, o pais vive sob constante ameacga as garantias constitucionais,
por meio de declaragdes publicas do ocupante do cargo maximo e de sua equipe de
governo, com ataques aos principios democraticos e a liberdade da imprensa, bem
como a promulgacdo de medidas provisérias que visam desmontar politicas publicas

relacionadas aos direitos civis.
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O retrato apresentado sobre a histéria de nosso pais mostra uma narrativa
sinistra, que nao pode ser alterada, posto que se encontra no passado. Mas exige de
todas e todos que almejam reconstruir o presente para vislumbrar um futuro que va
além do que ja tivemos, diversas reflexdes sobre as mudangas necessarias na

sociedade.

2.3. Conscientizagao, educacgao e justica social

O ponto de partida para a eliminacdo das desigualdades recai sobre a
necessidade de uma profunda revisdo do acesso e do processo educacional no Brasil.
De acordo com Paulo Freire (1980), ninguém consegue lutar contra forcas que nao
compreende ou cuja importancia ndo consegue mensurar. A pessoa submissa apenas
se resigna as escolhas de quem comanda as forgas sociais, em um sentimento de
impoténcia. Com isso, a conscientizacdo torna-se o primeiro passo para que a
realidade possa ser modificada, por meio de um processo evolutivo, que passa pela
opinido superficial, pela apreensao néo critica do fato e, por fim, pela reflexao critica
que gera a agao de mudancga.

As sociedades latino-americanas caracterizam-se por uma estrutura
social hierarquica e rigida; pela falta de mercados internos, ja que sua
economia esta controlada a partir do exterior; pela exportagdo de
matérias primas e importagdo de produtos manufaturados, sem que
possam impor seus pontos de vista; por um sistema precario e seletivo
de educagao, no qual as escolas sdo um instrumento para manter o
“status quo”; por altas percentagens de analfabetismo e de doengas
ingenuamente compreendidas como “doencgas tropicais” e que, na
realidade, sdo doengas devidas ao subdesenvolvimento e a
dependéncia; por taxas alarmantes de mortalidade infantil; pela
desnutricdo que, as vezes, tem efeitos irreparaveis nas faculdades
mentais; por uma débil esperanga de vida e uma taxa elevada de
criminalidade (FREIRE, 1980, p. 66)

De acordo com Cortina (2005), o processo de construgdo da cidadania tem
inicio com a educagao formal, por meio da escola, e informal, através da familia, rede
de amigos, meios de comunicagdo e ambiente social. Em linha com este ponto de
vista, na visdo de Schwarcz (2019, p. 29), a educacdo é a estrutura basilar para a
transformacao da sociedade, sem a qual “ndo ha possibilidade de mudanca social,
com as classes se comportando como estamentos congelados e destituidos da
capacidade de romper ciclos de pobreza herdados do passado”.
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Educacdo nunca foi um direito de todos neste pais de proporcoes
continentais, passado escravocrata e estruturada concentracdo de
renda... [ ] Educacéao significava, pois, um ganho insofismavel para o
acesso a cidadania. (SCHWARCZ, 2019, p. 133)

Para Freire (1980, p. 94), “a conscientizagdo €, antes de tudo, um esforgo para
livrar os homens dos obstaculos que os impedem de ter uma clara percepcéo da
realidade”. Somente por meio dela, seria possivel combater os mitos culturais que
reduzem a consciéncia de homens e mulheres, transformando-os em seres ambiguos.

Retomando a questdo da identidade, Silva (2014, p. 98) ressalta que se trata
de um problema pedagdgico, que deve ser tratado no ambiente educacional, para que
as futuras geragdes sejam capazes de “questionar as relagcdes de poder e os
processos de diferenciagcado que, antes de tudo, produzem a identidade e a diferenca”.

O caminho para o processo de conscientizacdo passa, inicialmente, pela
tomada de consciéncia de seu papel na sociedade. Freire (2017) entende que os
marginalizados n&o estdo a margem da sociedade, como querem fazer acreditar os
donos do poder, mas dentro dela e a servigo destes. Com isso, a solugao n&o seria a
integracdo dos oprimidos, mas sua transformac&o, para que possam existir para si
préprios, € ndo para o outro.

O que nos parece indiscutivel é que, se pretendemos a libertagao dos
homens, ndo podemos comegar por aliena-los ou manté-los alienados.
A libertagdo auténtica, que € a humanizagdo em processo, ndo é uma
coisa que se deposita nos homens. Nao é uma palavra a mais, oca,
mitificante. E praxis, que implica a agéo e a reflexdo dos homens sobre
o mundo para transforma-lo. (FREIRE, 2017, p. 93)

Na perspectiva emancipatéria de Horochovski e Meirelles (2007, p. 486), trata-
se do empoderamento, “processo pelo qual individuos, organizagdes e comunidades
angariam recursos que lhes permitam ter voz, visibilidade, influéncia e capacidade de
acao e decisao”. Com isso, os atores sociais adquirem poder de agenda para as
tematicas que afetam suas vidas.

As acbes de empoderamento articulam-se com reivindicacoes,
sujeitos, organizagbes e movimentos de amplitude global. Na
compreensdao de uma infinidade de acbes localizadas, vistas
separadamente, sdo apenas isso: acgbes localizadas. Porém,
sinergicamente articuladas numa rede complexa constituem o polo
principal de resisténcia e transformagcdo da contemporaneidade.
(HOROCHOVSKI e MEIRELLES, 2007, p. 502)
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De acordo com Angelucci (2014), “a escola € um possivel e potente lugar de
reocupacao da esfera publica como esfera de humanizagao, a partir da experiéncia
de coletividade”. Peruzzo (1999) destaca a importancia da relagdo entre educagao e
comunicagao, no processo de formagao de cidadania, pois

as pessoas envolvidas em tais processos desenvolvem o seu
conhecimento e mudam o seu modo de ver e relacionar-se com a
sociedade e com o proprio sistema dos meios de comunicacido de
massa. Apropriam-se das técnicas e de instrumentos tecnoldgicos de
comunicagdo, adquirem uma visdo mais critica, tanto pelas
informagbes que recebem quanto pelo que aprendem através da
vivéncia, da propria pratica. (PERUZZO, 1999, p. 219)

Em sua jornada pela transformagao da sociedade, Freire (2017) discorre sobre
a importancia da palavra-reflexao aliada a palavra-agao, compondo a praxis capaz de
pronunciar e modificar o mundo, por meio do encontro entre sujeitos e do dialogo.
Palavra sem agao configura verbalismo para o autor, representando um pensamento
vazio. No sentido contrario, agao sem palavra representaria, segundo o autor, apenas
ativismo, ou o fazer sem pensar ou refletir. Importante destacar que, por n&o justificar
as causas de determinada acdo, a definicdo de ativismo usada por Freire difere
ligeiramente do conceito adotado neste estudo, que sera apresentado no capitulo a

seqguir.
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Capitulo 3 — Movimentos sociais, ativismo e relagées publicas: a construgao de

um mundo melhor

Se as coisas sdo inatingiveis... ora!l Nao é motivo para nao queré-las...
Que tristes os caminhos, se nao fora a presenca distante das estrelas!

Mario Quintana, no poema Das utopias

Estabelecer a conexdo das relagbes publicas com o ativismo comega com a
definicdo deste como uma ideologia pautada por mudangas sociais ou politicas que
impele a agdo. Como apresentado nos capitulos anteriores, a consciéncia de classe
impulsionada pelo pensamento marxista foi o ponto inicial para que grupos
marginalizados se organizassem em resposta as desigualdades impostas pelos
grupos dominantes, em busca da defesa de seus interesses e da reafirmagdo como
sujeitos politicos e sociais, merecedores de direitos e afetos.

Além de atuar diretamente na busca por solu¢gdes e mudangas sociais e
politicas, os grupos da sociedade civil, organizados pelo ativismo, atuam como uma
escola de cidadania ao ensinar as pessoas e fomentar seus interesses sobre as
questdes publicas (CORTINA, 2005).

Uma das prerrogativas mais importantes no ativismo € que a identidade coletiva
seja disseminada e valorizada a partir das pessoas que compdem o grupo minorizado
e, com isso, possam atuar, de forma autbnoma. A auto defensoria ou auto advocacia
se torna viavel fundamentada por um amplo e continuo processo de construgao
identitaria, no qual a pessoa compreende que faz parte de determinados grupos e
quais as implicagdes disso. Caso contrario, torna-se possivel e corriqueiro que haja
uma apropriagao por parte das forgas dominantes que estdo mais proximas destes
grupos. Como demonstrado no histérico do ativismo pela causa de pessoas com
deficiéncia, o modelo médico da deficiéncia derivou do protagonismo de profissionais
de saude.

Para Cammaerts (2006), para obter impacto real na sociedade e,
posteriormente, também no processo democratico formal, uma agao direta ou uma
ideia inovadora deve ser capaz de gerar apoio politico e cidaddo. Isso, por sua vez,
requer, entre outras coisas, mobilizac&do, atengdo na grande midia e construgao de

coalizBes com outras organizagdes da sociedade civil. E neste ponto que ativismo e
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relagdes publicas se entrelagam, por meio de praticas de comunicacao, persuasao e
influéncia.

De acordo com Barbalho (2005), a comunicagdo atua de forma primordial no
processo de constru¢cado do ativismo, deixando de ser apenas um instrumento para a
politica para se tornar o espago de voz das minorias.

Cidadania, para as minorias, comega, antes de tudo, com o acesso
democratico aos meios de comunicagdo. S6 assim ela pode dar
visibilidade e viabilizar uma outra imagem sua que nao a feita pela
maioria. (BARBALHO, 2005, p. 37)

A analise relacional entre comunicagao e cidadania pressupde o entendimento
conceitual de comunicagdo que fuja da perspectiva instrumental. Neste caso, a
comunicagdo pode se dar antes como ambiente e fluxo privilegiados para as
interagdes culturais e identitarias e como disputa dialégico-recursiva de sentidos de
Baldissera (2009), do que como o processo autoritario e unilateral mecanicista. De
acordo com o autor,

na medida em que a comunicagdo se qualifica como dialdgica,
apresenta-se como lugar e meio para que Os sujeitos possam se
realizar como diversidade, atualizando suas ideias, seus
pensamentos, suas concepgdes e/ou suas diferengas sem que uns se
sobreponham aos outros. (BALDISSERA, 2009, p. 143)

Na concepgao de Peruzzo (2007), a comunicagdo para cidadania esta
habilitada para constituir um modelo de transformacdo social que proporciona o
desenvolvimento participativo, sendo construida pelos cidadaos e estruturada com
base na relacédo de direitos e deveres de todos os atores sociais. De acordo com a
autora, a qualidade da cidadania se concretiza “ndo apenas pela oportunidade de
participacdo na comunicagdo, mas essencialmente porque ela potencializa a agao
cidadd na busca da ampliagdo dos demais direitos. Como diz Demo (1988), a
cidadania é construida”. (PERUZZO, 2009, p.42) A comunicagdo torna-se estratégia
crucial para o processo de construcao de identidades, tornando

explicita a relagao entre diferenca cultural e desigualdade social, entre
diferenca e ocasido de dominio e a partir dai trabalha para fazer
possivel uma comunicagdo que diminua o espago das exclusdes ao
aumentar mais o numero de emissores e criadores do que o dos meros
consumidores. Essa reconfiguragdo do comunicador como mediador
volta-se basicamente para o entendimento da comunicagdo como a
colocagdo em comum de sentidos da vida e da sociedade. O que
implica dar prioridade ao trabalho de ativacdo, nas pessoas e nos
grupos, de sua capacidade de narrar/construir sua identidade, pois a
relacdo da narragdo com a identidade ndo é meramente expressiva,
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mas constitutiva: a identidade individual ou coletiva ndo é algo dado,
mas em permanente construgédo, e se constréi narrando-se, tornando-
se relato capaz de interpelar os demais e deixar-se interpelar pelos
relatos dos outros. (MARTIN BARBERO, 2003, p. 69)

Neste contexto, agentes da sociedade, como movimentos sociais, ONGs,
grupos de interesse e pressao, redes sociais, entre outros, organizam-se e
transformam-se em ativistas em prol de objetivos comuns e defesa de seus direitos,
ultrapassando fronteiras nacionais. Surge, com isso, uma frente de atuagado
estratégica dos processos comunicacionais para a sensibilizacdo da sociedade e da
opinido publica, ao lado dos poderes politico, administrativo e econdmico, denominada
relagbes publicas comunitarias, conceito de Margarida Kunsch (2007) que sera
explanado mais adiante.

Uma observacdo de suma importancia por parte da autora desta tese € que
todos os autores apresentados a seguir sobre novos movimentos sociais, como
Alonso (2009), Gohn (2014) Jasper (2016), Scherer-Warren (2014), Touraine (1989),
dentre outros, discorrem e listam diversas minorias para exemplificar questbes
identitarias, como mulheres, negros, pessoas LGBTs e minorias étnicas, porém em
nenhuma destas explanag¢des aparecem mengdes as pessoas com deficiéncia. Esta
constatagao reforga a logica de pluralidade e heterogeneidade das relagdes de poder
entre as minorias, demonstrando que apesar de haver uma dialética que busque

compreender a diversidade, existem representacgdes invisibilizadas.

3.1. Ativismo, movimentos sociais e capital social

A demarcacgao tedrica de ativismo apresentada acima atravessa os estudos
sobre movimentos sociais, suas correntes e compreensdes. Segundo Scherer-Warren
(2014), ndo ha consenso sobre o conceito mais adequado para movimento social.
Para alguns autores, representaria toda agao coletiva cujo foco seja de reivindicagao
ou de protesto, sem considerar a centralidade dos atores, seu alcance, ideologia e
projeto social e politico. Por outro lado, autores mais rigidos consideram apenas as
acdes coletivas de conflitos, em que se constate uma transformacgao profunda de
sociedade.

Designa-se como movimento a ac&o histérica dos grupos sociais,
como o movimento da classe trabalhadora. Aqui se trata de uma
categoria da dialética, a do movimento das coisas, grupos e categorias
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sociais, em oposicdo 3 estatica. E a agdo da classe em movimento e
nao um movimento especifico da classe. Esta diferenca possibilita
demarcar dois sentidos para o termo movimento: um ampliado em
geral, outro restrito e especifico.

Uma terceira diferenciacido deve ser feita entre modos de agao coletiva
e movimento social propriamente dito. Um protesto (pacifico ou nao),
uma rebelido, uma invasdo, uma luta armada, sdo modos de
estruturacédo de agdo de um movimento social mas, por si s8, ndo séo
movimentos sociais. Tarrow (1982) procurou fundamentar esta
diferenciagao, distinguindo entre organizagdes de protesto - como
forma de organizagao social - e eventos de protesto - como forma de
acao dos movimentos propriamente ditos. Entretanto, ele considera
movimentos como forma de opinido de massa, seguindo uma
conceituagdo, que se tornou classica, formulada por Tilly (1978): um
movimento social € um fenémeno de opinido de massa lesada,
mobilizada em contato com as autoridades. (GOHN, 1997, p. 245)

O conceito apresentado por Jasper (2016, p. 23) aponta que “0s movimentos
sociais sao esforgos persistentes e intencionais para promover ou obstruir mudancas
juridicas e sociais de longo alcance, basicamente fora dos canais institucionais
normais sancionados pelas autoridades”. Na definicdo de Castells (2018, p. 51),
movimentos sociais sdo “agdes coletivas com um determinado propdsito cujo
resultado, tanto em caso de sucesso como de fracasso, transforma os valores e as
instituicdes da sociedade”.

As primeiras vertentes teodricas dos movimentos sociais datadas da primeira
metade do século XX baseiam-se na l6gica marxista de luta de classes, cuja base se
daria por grandes mudangas macrossociais pautadas por reformas ou revolugdes.
Esta perspectiva teria impacto na construgdo do modelo social da deficiéncia,
conforme apresentado no item 1.2., sobre o ativismo britdnico de pessoas com
deficiéncia. Uma segunda corrente, conhecida como Teoria de Mobilizacdo de
Recursos, fundamenta-se mais no processo de mobilizagdo, que visa racional e
funcionalmente a obtenc&o de recursos financeiros, do que na reflexdo motivacional
de suas causas.

A partir dos anos 1960, tem inicio a fase conhecida como
culturalista/identitaria, cujo foco passa da luta de classes ou do funcionalismo para o
ator social ou a razdo de ser do movimento social. As analises tedricas migram de
processos historicos globais e da revolugdo politica para estudos de grupos
especificos identitarios. Esta concepc¢ao, também nomeada como “novos movimentos
sociais”, foi fortemente influenciada por autores da teoria critica, abrindo espaco para

mudangas sociais e culturais elaboradas por e para sujeitos e temas até entdo
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invisibilizados, como os direitos de grupos minorizados. (ALONSO, 2009; GOHN,
2014; JASPER, 2016; SCHERER-WARREN, 2014)

As novas referéncias serdo os pobres e os excluidos, apartados
socialmente pela nova estruturacdo do mercado de trabalho. A grande
tarefa politica sera inclui-los — tarefa que se desdobrara ao longo da
década de 1990 e no novo milénio por meio de politicas sociais
compensatorias ou praticas que destacam a justica social e a
equidade. Substituiu-se a énfase nos processos de exclusao para a
busca de processos e mecanismos de inclusio social, o velho conceito
da integragéo social voltou a ser acionado, assim como outros da
escola de Chicago e dos interacionistas, tais como mobilidade social,
vinculo e lagos sociais. (GOHN, 2014, p. 35)

De acordo com Alonso (2009), os novos movimentos sociais ndo pretendiam
combater ou conquistar o Estado, mas sim atuar como agentes de pressao social,
para persuadir a sociedade civil. A autora resgata a contribuicdo de Touraine para o
debate ao retomar o conceito de sociedade civil, como instituicdo apartada do Estado
e do mercado.

As novas mobilizagdes nado teriam uma base social demarcada. Seus
atores nao se definiriam mais por uma atividade, o trabalho, mas por
formas de vida. Os “novos sujeitos” ndo seriam, entdo, classes, mas
grupos marginais em relagdo aos padrdes de normalidade
sociocultural. Isto é, poderiam vir de todas as minorias excluidas...[] e
teriam em comum uma atitude de oposicao. Seus exemplos principais
sdo os movimentos feminista e ambientalista. (ALONSO, 2009, p. 60)

De acordo com Scherer-Warren (2006, p. 110), embora seja composta por
forgas heterogéneas, que reproduzem a multiplicidade dos fragmentos sociais a que
constituem, a sociedade civil “esta preferencialmente relacionada a esfera da defesa
da cidadania e suas respectivas formas de organizagdo em torno de interesses
publicos e valores, incluindo-se o de gratuidade/altruismo”. Com isso, segundo a
autora, distingue-se do Estado e do mercado, orientados por poder, regulagdo e
interesses econdmicos.

No inicio da década de 1980, os movimentos sociais se tornam referéncia
central em grande quantidade de estudos tedricos e pesquisas. No Brasil, as agdes
coletivas desenvolvidas por grupos locais com alcance limitado e interesses dirigidos
transformaram-se em instrumentos de defesa dos direitos de cidadania ou de
contestagcdo do autoritarismo da ditadura militar. Com o fim do regime militar, em
meados da década de 1980, as pequenas organizagbes passaram a integrar redes
mais amplas de pressao e resisténcia. (SCHERER-WARREN, 2014)
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A partir dos anos 1990, as teorias dos movimentos sociais investiram,
pois, em sinteses conceituais e abordagens integradas, ambicionando
conjugar o estudo das praticas de mobilizagdo e dos codigos culturais
que as orientam e focalizando experiéncias peculiares de producao de
sentidos e de identidades coletivas. (ALONSO, 2009, p. 73)

A demanda pela afirmagao identitaria coletiva e a busca por seus direitos e
espacos de fala por meio dos movimentos sociais representam um significativo passo
na construcdo de ambientes cada vez mais democraticos.

Os movimentos sociais tém lutado tanto para transformar
comportamentos sociais como para influenciar politicas publicas.
Como parte desses esforcos, muitas vezes se mobilizam em prol de
mudang¢as nos processos de tomada de deciséo estatal, demandando
a inclusdo da sociedade civil em novos espacgos participativos. Essa
demanda implica ndo somente na criacdo de espacos de dialogo entre
atores da sociedade civil e do governo, mas da maior presenca de
ativistas de movimentos sociais dentro do proprio Estado. (ABERS;
BULLOW, 2011)

Com isso, a esfera publica representaria um significativo lugar de fala para que
a sociedade civil possa discorrer e refletir sobre questdes sociais e de ambito civico,
desde que os individuos possuam “liberdade comunicativa de discutir problemas
sociais e politicos sem a interferéncia de desigualdades econémicas, diferengas de
status social, ou hierarquias politicas e sociais”, alertam Abers e Bullow (2011, p. 57).

Uma questao fundamental a ser ponderada no ativismo € a implicagdo de um
grau mais profundo de envolvimento dos individuos e dos grupos mobilizados, que
ultrapasse a simples consciéncia sobre a importancia de determinada causa e o mero
interesse  em contribuir, atingindo o patamar de pertencimento e de
corresponsabilidade, descrito por Henriques (2013).

[...] as estratégias de mobilizagdo, ao almejarem a geracéo de vinculos
deste tipo, buscam transcender as meras agdes pontuais,
circunstanciais. A condi¢gdo para isso € o estabelecimento da coeséo
e da continuidade do projeto, que s&o a ponte entre a acdo isolada e
a acao responsavel. Entretanto, a fungdo basica de gerar e manter
vinculos dos publicos com o movimento depende, para ser bem-
sucedida, do cumprimento de outras fungbes que devem estar
devidamente integradas e articuladas, tais como difundir informacdes,
promover a coletivizacao, registrar a memoria e fornecer elementos de
identificacdo com a causa e o projeto. (HENRIQUES, 2013, p. 21)

Segundo Scherer-Warren (2006, p. 120), o ativismo ou a militAncia
autoproclamada revolucionaria vem perdendo espaco para um novo formato de

ativismo focado em combater a exclusao, a discriminagao e “se alicer¢ca nos valores



102

da democracia, da solidariedade e da cooperagdo e que vem crescendo
significativamente nos ultimos anos”. De acordo com Melucci (2001) na sociedade
contemporanea, a democracia esta intimamente ligada a presenca de ambientes
politicos independentes dos espagos governamentais.

Seria ilusério pensar que a democracia se esgote na competi¢cao pelo
acesso a recursos de governo. A democracia, nas sociedades
complexas, pode significar somente a criagdo das condigbes que
permitam aos atores sociais reconhecerem-se e serem reconhecidos
por aquilo que sdo e o que querem ser, isto é, as possibilidades de
reconhecimento e autonomia. A democracia é, neste sentido,
liberdade de pertencimento, isto &, liberdade para construir espagos
sociais de reconhecimento: portanto, liberdade de representacéio, de
exprimir a identidade definida como sistema de representagdo que
permitem manté-la no tempo (MELUCCI, 2001, p.137)

O que distingue um simples processo de troca de informacgdes da efetiva
comunicagao para mobilizagao social, na percep¢ao de Toro e Werneck (2004, p. 58),
€ que além de formarem opinides préprias e que se disponham a agir, as pessoas
devem se sentir donas da informacgao e que “...repassem-na, utilizem-na e tornem elas
proprias fontes de novas informagdes. Para o sucesso de uma mobilizacéo, € preciso
que todos que dela participam tenham um comportamento comunicativo”. De acordo
com Heloiza Matos (2009), Alexis de Tocqueville, na obra A Democracia na América,

destacou, de modo pioneiro, a importancia das relagdes associativas
entre diversas organizagdes voluntarias para a constituigdo de uma
forma de democracia sustentada por um bom governo, garantindo um
movimento historico capaz de conduzir a igualdade de condi¢des entre
os atores da sociedade civil. (MATOS, 2009, p. 33)

Ha de se considerar, entretanto, que a procura pelo dialogo constante e
ponderado ndo deve pretender somente a neutralizagdo de eventuais conflitos, como
destacam Marques e Mafra (2013), mas “um espacgo efetivo de trocas, de tratamento
de problemas coletivos e de verificagdo conflitiva de uma pretensa igualdade entre os
interlocutores”. Segundo os autores, ha muito o que evoluir antes de se alcangar o
equilibrio nesta relagédo dialdgica, ainda imbricada por relagées ocultas de controle,
poder e persuasao pelas partes interessadas.

Em seu livro “Redes de indignagao e esperanga”, Castells (2013) explica as
relagdes de poder como constitutivas da sociedade, uma vez que o poder se concentra

naqueles que constroem as instituicdes, segundo seus valores e interesses. Segundo
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0 autor, o exercicio do poder se da por meio da coer¢cao ou pela construcdo de
significado na mente das pessoas, a partir de mecanismos de manipulagao simbdlica.

A construgao de significado na mente das pessoas é uma fonte
de poder mais decisiva e estavel. A forma como as pessoas
pensam determina o destino de instituigdes, normas e valores
sobre os quais a sociedade é organizada. Poucos sistemas
institucionais podem perdurar baseados unicamente na coercéo.
Torturar corpos é menos eficaz que moldar mentalidades. Se a
maioria das pessoas pensa de forma contraditéria em relacao
aos valores e normas institucionalizados em leis e regulamentos
aplicados pelo Estado, o sistema vai mudar, embora n&o
necessariamente para concretizar as esperangas dos agentes
da mudanca social. E por isso que a luta fundamental pelo poder
€ a batalha pela construcdo de significado na mente das
pessoas. (CASTELLS, 2013, p. 14)

Surge o complexo conceito de capital social, desenvolvido no campo da
sociologia por Bourdieu (1980, apud MATOS, 2009, p. 35) como “o conjunto de
recursos atuais e potenciais que estdo ligados a posse de uma rede duravel de
relagbes mais ou menos institucionalizadas de interconhecimento e inter-
reconhecimento”. De acordo com o autor, seria um atributo individual inserido no
contexto social, pois remete a capacidade de mobilizac&o civica e da apropriagao de
capital econémico, cultural e simbdlico nas relagdes sociais.

Ao relacionar as principais correntes tedricas, Matos (2009, p. 42/43) aponta a
divergéncia da vis&o instrumental de Bourdieu focada no individuo, para as
concepgdes de Robert Putham e James Coleman, que priorizam a perspectiva do
capital social como um aspecto inerente as redes e relagdes intergrupais, néo
podendo ser aportado na figura dos atores sociais. Ainda que tenha recebido
inumeras criticas por uma eventual falta de critérios cientificos em suas pesquisas,
Putnam (1997) se destacou, dentre outras linhas de estudos, pela vinculagéo entre
capital social e engajamento civico, em que prevalecem os interesses para questdes
publicas. Ainda segundo o autor, o declinio do engajamento civico e dos lagos
relacionais interpessoais, na segunda metade do século XX, estaria diretamente
relacionado ao crescimento exacerbado dos centros urbanos e a migracdo das
relagbes sociais presenciais para a esfera midiatica e posteriormente tecnoldgica.
(MATOS, 2009)

Em contrapartida, ao analisar a fragmentagdo da sociedade contemporanea

brasileira, Baquero (2003) atribui ao capital social a capacidade de estancar este
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processo, por meio da agao coletiva e de trés componentes essenciais: confianga,

desenvolvimento de redes sociais e fomento ao engajamento civico, légica que

coaduna com Matos (2009), ao afirmar que

O conceito de capital social esta intimamente relacionado com as
interacdes nas redes sociais por meio de praticas comunicativas nas
relagdes face a face e naquelas caracterizadas pela presenga dos
meios de comunicagdo massivos ou das tecnologias de informacéo e
comunicagao. Esse conjunto de trocas sociais guiadas pelas normas
de confiancga e reciprocidade pode contribuir para o desenvolvimento
do capital social, como componente que integra os elementos ativos
do capital humano e fisico. E ainda, como resultado dessas relagdes
comunicativas, é possivel que sejam engendradas agdes de
engajamento civico. (MATOS, 2009, p. 70)

As criticas de Putnam aos recursos midiaticos e tecnolégicos no volume de

capital social foram duramente rebatidas por Uslaner (2000, apud MATOS, 2007), ao

afirmar que

O fato de que as pessoas nao estarem interagindo em espacos
publicos visiveis ndo significa que elas estejam isoladas. Elas podem
estar on-line para criar novos mundos virtuais, usando o chat com
amigos novos ou antigos, visitando comunidades online, ou jogando
com varios usuarios. Com a internet faz-se necessario redefinir nossa
compreensdo do que é o capital social. (MATOS, 2007, p. 67)

De acordo com Baquero (2003, p. 95), o capital social é “construido em

coletividades institucionalizadas tais como: universidades, corporagdes, governos,

associacdes informais de pessoas em que o conhecimento e as visdes de mundo

formam-se e sao transferidas” e tem dentre seus indicadores as obrigacoes,

confianga, fluxo de informacgdes, amigos, cultura, normas, redes e engajamento civico

dos atores envolvidos.

Capital social, por exemplo, passa a ser ressignificado como forga
potencial de agregacdo para a realizagdo de ag¢des coletivas, acdes
que possam alterar habitos e comportamentos ou criar novas relagoes
entre os individuos que os levem a resolver seus problemas
econdmicos por conta propria, numa cooperativa, por exemplo.
(GOHN, 2014, p. 45)

Entretanto, Edwards (2015) problematiza a construgdo de capital social sem

uma necessaria dimensao do viés racializante. Segundo a autora, nem todo capital

social carrega o mesmo peso. Enquanto redes de contatos de elite

predominantemente brancas, de classe média ou alta tendem a protagonizar os
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espacos de conexao, as pessoas de fora da elite e do padrdo mencionado estao
ausentes desses espacgos ou tendo que justificar as tentativas de entrada.

A partir destas reflexdes, torna-se compreensivel o estabelecimento de um
vinculo conceitual entre a mobilizagao social, neste estudo recortada como base para
inclusdo de pessoas com deficiéncia, e o aporte de capital social apresentado acima.
No item que segue, serdo apresentadas as bases da comunicagao para cidadania e
das relagdes publicas para a construgao do ativismo.

3.2. Relagoées publicas e ativismo: relagdao dialégica como agente de

transformacgao

Ao longo de sua construgdo tedrica e pratica, as relagbes publicas foram
vinculadas a um paradigma classico dominante como estratégia corporativa de defesa
de interesses privados, conduzindo-as no sentido diametralmente oposto aos
interesses do ativismo. Nesse modelo funcionalista, o ativismo, representado por
movimentos sindicais, comunitarios, estudantis e de defesa de grupos historicamente
discriminados, € percebido como uma das frentes a ser trabalhada com o objetivo de
convencimento, quando nao de silenciamento, para que prevalegam os interesses das
organizagdes. (L'ETANG, 2016) Tratava-se do inimigo a ser combatido, a voz a ser
silenciada. Para Edwards (2016), a abordagem instrumental das relagbes publicas
representa um problema para sua compreensao como uma forga positiva na
deliberagao democratica.

No Brasil, o conceito de relagbes publicas comunitarias surge fundamentado
por uma abordagem critica a proposigao funcionalista das relagbes publicas, em que
os esforcos estdo concentrados nos interesses das organizagbes, para o
entendimento de que ha espaco e intensa demanda social para sua atuagao enquanto
processo de transformacao da sociedade. Waldemar Kunsch (2007, p. 107) resgata
como marco inicial das relagbes publicas comunitarias, comprometidas “com os
interesses dos segmentos sociais organizados ou com o interesse publico”, o IX
Congresso da Unido Crista Brasileira de Comunicagao Social (UCBC), em 1980, com
destaque para pesquisadores como Cicilia Peruzzo, José J. Queiroz e Margarida
Kunsch, dentre outros. Na sequéncia, as publicagbes do artigo Relagbes publicas:
como servir aos interesses populares, por Kunsch em 1981 e do livro Relacées
publicas no modo de producgéo capitalista, por Peruzzo em 1982 sinalizam o principio
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dos estudos criticos brasileiros em relagdes publicas, que “se anteciparam a escola
critica internacional em mais de uma década, pois as primeiras publicacbes
mencionadas nas genealogias internacionais datam de 1990 em diante” indica Pereira
(2017, p. 162).

As relagdes publicas comunitarias se desenham como campo para articulagao
e atuagado reciproca com a comunidade, como um elemento organico da propria
comunidade. Kunsch (2007, p. 172) enfatiza que néo se trata de “um trabalho ‘para’ a
comunidade, nos moldes tradicionais, por meio de agdes paternalistas. Elas
pressupdem uma atuacao interativa, em que o profissional é, antes, um articulador”.
Kunsch (2007) destaca ainda a necessidade de as relagdes publicas comunitarias
abandonarem por completo o discurso sistémico e criarem um processo empatico,
pautado na concepgéo freiriana de aprendizado e conscientizag&o. Oliveira (2007)
reforca o vinculo entre as relagdes publicas comunitarias e o0 modelo de educacéao
libertadora de Paulo Freire (1980, 2017, 2018), descrito no item 2.3., proposi¢cao
também defendida por Peruzzo (1986).

Peruzzo (1986, p. 51) aprofundou a critica ao modelo tradicional das relagdes
publicas a servigo do capitalismo, “porém ao mesmo tempo procura-se camuflar esse
comprometimento e os antagonismos estruturais ao atribuir que os conflitos s&o
oriundos da auséncia de comunicacdes”. A pesquisadora critica ainda a pretensa
promogao de bem-estar social e de igualdade por parte das intengdes das relagbes
publicas, em uma sociedade historicamente delimitada por suas diferengas sociais e
de classe.

Tratam os interesses privados como sendo interesses comuns de toda
a sociedade, escondendo que esses interesses sdo comuns a classe
que detém o controle econbmico, social, cultural e politico da
sociedade. Em suma, elas contribuem para camuflar os conflitos de
classe e educar a sociedade na dire¢cdo ideoldgica burguesa para
preservar a dominagdo do capital sobre o trabalho. Suas
manifestagdes ocultam a dindmica inerente e constitutiva do modo de
producao capitalista. (PERUZZO, 1986, p. 55)

Ao combater o modelo a servigo das classes dominantes, ha quase quarenta
anos, Peruzzo (1986, p. 129) ja elaborava pontes entre relagdes publicas e ativismo,
defendendo que “nas relagdes publicas servindo os interesses populares € importante
que as pensemos ndo como uma atividade isolada, mas junto com outras atividades

e dentro do processo de desenvolvimento da luta das camadas dominadas”.
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Cumpre a classe dominada se apropriar, cada vez mais, de técnicas
de relagbes publicas e fundamenta-las com a sua concepg¢ao de
mundo que é revolucionaria. Na utilizacdo das relag¢des publicas como
ato pedagdgico, transforma-las em novo ato politico. (PERUZZO,
1986, p. 130)

Ainda que Peruzzo (1986) refira-se majoritariamente a questdo de dominagao
de classe, a partir de uma analise focada no impacto das ideologias capitalistas versus
socialistas, é possivel vincular sua proposta para as demais questbes sociais
vinculadas a opresséao e desigualdade. A autora defende que o processo de relagdes
publicas sob a 6tica da classe dominada seja uma evolugao politico-pedagdgica, nao
neutra, em busca da libertacdo dos oprimidos. Esse percurso é composto por trés
dimensdes, de acordo com Peruzzo (1986): a conscientizag&o, a articulagao e a agéo
para constru¢do de uma nova sociedade.

A partir da década de 1990, comegam a surgir estudos, internacionalmente,
que vao compor a teoria critica das relagdes publicas. (CISZEK, 2015; COOMBS,;
HOLLADAY, 2012; DEMETRIOUS, 2008, 2013; EDWARDS, 2015, 2016;
HOLTZHAUSEN, 2000, 2012; L'ETANG, 2016) Essas diversas abordagens e
correntes convergem para que o protagonismo se espalhe entre os distintos atores
sociais, de maior ou menor escala, por meio de ferramentas discursivas, para que as
relagbes publicas atuem no enfrentamento aos grupos dominantes e promovam
espaco a quem historicamente tem sido discriminado, por questdes identitarias e
culturais.

A utilizagdo dos conceitos de democracia e cidadania por Edward Bernays em
seu classico livro Propaganda é criticada por Demetrious (2013), como discursos de
cunho mercadologico, que ancoraram conceitualmente as relagdes publicas em uma
l6gica falha, afetando sua credibilidade e sua adequagdo ao modelo de sociedade
democratica. Para a autora, o modelo de relagdes publicas implementado por Bernays
colide com os principios fundamentais de cidadania. Ao influenciar a adogéo de uma
postura passiva por parte dos individuos, contraria as doutrinas de cidadania para
participagéo social e engajamento e valida a proposta de Bernays de moldar mentes,
formar gostos e propor novas ideias. Em vez de usar as praticas comunicacionais para
empoderar e incentivar cidadaos para a construcdo de novas condi¢gdes sociais e
comunitarias, as relagdes publicas de Bernays fazem o caminho contrario,

incentivando uma postura reativa, adverte Demetrious (2013).
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Dentre as correntes dominantes, Ciszek (2015) aponta as teorias dos papéis,
dos sistemas e da exceléncia como as principais responsaveis pelo distanciamento
do ativismo das teorias e praticas de relagbes publicas, colocando-os como
antagonistas. Segundo a autora, com base na teoria dos papéis, na tipologia de
funcdes desenvolvida por Broom nos anos 1970, o poder relacionado ao papel que o
individuo desempenha, determina sua capacidade de influenciar o comportamento do
outro. Neste modelo, ativistas sdo conceituados como entidades que precisam ser
monitoradas e gerenciadas, por seu potencial problematico. Ja a teoria dos sistemas
entende as organizagdes como entidades orgénicas que se movimentam de forma
constante, onde o papel das relagdes publicas é equilibrar suas forcas internas e
externas. Neste modelo, ativistas sao qualificados como obstaculos e problemas a
serem gerenciados pelas organizagdes (CISZEK, 2015).

A teoria da exceléncia de James Grunig (1992), terceiro modelo citado por
Ciszek (2015), é considerada um divisor de aguas para os estudos e também para a
industria da area. Neste conceito, as relagdes publicas atuam como forga corretiva,
ajudando as organizagdes a alcangcarem consenso e harmonia. Com isso,
teoricamente, o ativismo poderia melhorar as praticas das organizagdes ao incentivar
a comunicagao simétrica de duas maos, entretanto esta visao ignora o uso estratégico
da comunicagao por parte de ativistas, principalmente aqueles sem acesso a recursos
financeiros para construir relagcbes mutuas, e desconsidera as relagbes de poder
implicadas neste cenario. Coombs e Holladay (2012) destacam a associagao entre
persuasdo e manipulacdo efetuada pelos precursores da Teoria da Exceléncia,
associando-as a um comportamento antiético e socialmente irresponsavel, ignorando
o desequilibrio em relacdo as forcas de poder e a existéncia de publicos
marginalizados.

The discussion of power again raises the issue of activism. If
organizations do not respond to symmetrical communication efforts
from publics, those publics become activists and employ asymmetrical
efforts to force the organization to engage with them?. (COOMBS;
HOLLADAY, 2012, p. 884)

Outro aspecto relevante na critica a teoria da exceléncia diz respeito a
utilizacdo do discurso de entendimento mutuo por parte de grandes organizagdes,

2 Tradugao livre da autora: A discussao do poder levanta novamente a questao do ativismo. Se as
organizagbes nao respondem aos esforgos simétricos de comunicagéo do publico, esses publicos se
tornam ativistas e empregam esforgcos assimétricos para forgar a organizagao a se envolver com eles.
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para ocultar estratégias enganosas como greenwashing ou bluewashing, sobre
posicionamentos ambientais e sociais maquiados ou o astroturfing, fabricagcéo
enganosa de apoio publico para organizagbes, que na verdade manipulam este
suposto endosso. (COOMBS; HOLLADAY, 2012; DEMETRIOUS, 2008)

Ciszek (2015) sugere, entdo, o olhar da teoria critica, segundo a qual as
organizagdes expressam poder simbolico por meio de relagdes publicas. Segundo a
autora, nesta vertente, o poder é simbolicamente e discursivamente implantado por
meio de relagdes publicas e as interagdes ocorrem em espacgos sociais, culturais e
politicos, com relagdes de poder incertas.

While many of these critical approaches assume activists to be
powerless, history shows otherwise. Therefore, to conceptualize
activist public relations, an approach that acknowledges alternative
articulations and power as fluid, not rigidly hierarchical, is needed?®®.
(CISZEK, 2015, p. 451)

Com base em perspectivas critico-culturais, Curtin e Gaither (2005) propéem o
circuito da cultura de Paul du Gay para o desenvolvimento de uma teoria das relagdes
publicas, valorizando a importancia da identidade, da diferenca e do poder na pratica
discursiva. O modelo de Curtin e Gaither (2005) abrangeria a diferenga, por meio de
multiplas identidades, formas de representacdo, ambientes e modos de producéao e
consumo, considerando as condigdes de produc¢ao, o papel da ideologia, o relativismo
cultural e questdes micropoliticas. Com isso, na percepcao dos autores, as relacoes
publicas podem atuar como uma pratica legitima de produgao de sentido dentro de
uma economia cultural, privilegiando a identidade, a diferenga e o poder, por sua
relevancia na pratica discursiva.

Na mesma linha, Coombs e Holladay (2012) preconizam a contrariedade a
dominag&o hegemodnica das organizagdes, propondo que os publicos também possam
usar o poder para transformar suas relagdes com as organizagdes. De acordo com os
pesquisadores, € preciso tirar o verniz das relagdes publicas como informacéo,
assumindo o objetivo de persuasao, ndo para obter controle hegeménico, mas como

a capacidade real de influenciar atitudes e comportamentos.

28 Tradugéo livre da autora: Embora muitas dessas abordagens criticas presumam que os ativistas
nao tém poder, a histéria mostra o contrario. Portanto, para conceituar relagdes publicas ativistas, &
necessaria uma abordagem que reconheca articulagbes alternativas e poder como fluidos, ndo
rigidamente hierarquicos.
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Para Edwards (2016), as investidas para recuperar o espago das relagdes
publicas na democracia evidenciam sua habilidade de gerar capital social que conecte
individuos, grupos e organizagdes, seu valor para os grupos ativistas e a importancia
do dialogo para as relagdes publicas. Com base nos cinco elementos dos sistemas
deliberativos de Dryzek (2009), a inclus&o, a pluralidade de atores, a transmiss&o
cultural, relacional ou comunicativa, a prestagao de contas e a influéncia nas decisdes
coletivas, Edwards (2016) destaca a importéncia das relagdes publicas para todas as
etapas, desde que sua atuagdo seja marcada por um interesse genuino pelo interesse
publico.

Coombs e Holladay (2012) trazem Iluz a importancia crescente da
responsabilidade social corporativa nas ultimas décadas e sua interconexao com a
reputacédo das organizagdes, uma oportunidade de ganho de poder para os ativistas.
A ameacga reputacional e exposicdo de uma eventual organizagao irresponsavel
poderia alavancar espago e, consequentemente, poder aos ativistas. Demetrious
(2008) defende que a produgado de praticas discursivas por ativistas pode contribuir
para aumentar a qualidade das discussdes na esfera publica e o debate critico da
sociedade, o que representaria ganhos para todos os atores, incluindo Estado,
empresas e sociedade civil. A comunicagao deliberativa colaborativa defendida por
Demetrious (2008) poderia ser aplicada por outros grupos além das empresas,
motivando efeitos positivos para toda a sociedade, com o aumento na diversidade de
ideias e propostas na esfera publica. Para Demetrious (2008, p.114),

the movement of grassroots activism, through the mainstreaming of
collaborative-deliberative communication, into a more central political
and social space could result in its greater inclusion in decision-making,
education and practice. This is significant firstly because it is a break
with the logic of modernity where business and the state dominate
thinking and action, and secondly because new ways of thinking,
nurtured through this process, could lead to creative and unusual
coherences that are vital to deal with the imminent ecological threat
and hazard that lies within our risk society in reflexive modernity®.
(DEMETRIOUS, 2008, p.114)

29 Tradugao livre da autora: O movimento do ativismo de base, através da integragdo da comunicagéo
colaborativa - deliberativa, em um espaco politico e social mais central poderia resultar em sua maior
inclusdo na tomada de decisbes, educacéo e pratica. Isso é significativo em primeiro lugar porque é
uma ruptura com a légica da modernidade onde os negdcios e o Estado dominam o pensamento e a
acao e, em segundo lugar, porque novas formas de pensar, nutridas por esse processo, podem levar
a coeréncias criativas e incomuns que sdo vitais para lidar com a ameaca ecolégica iminente e o perigo
que reside em nossa sociedade de risco na modernidade reflexiva.
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Para Holtzhausen (2000), € urgente reconhecer a natureza politica das
relagdes publicas, que tratam de mudanca ou resisténcia a mudancga. Os atos politicos
se manifestam pela linguagem e pelo simbolismo e s&o influenciados pelo ambiente
cultural e social da organizagao.

Abordar as tematicas de poder e diversidade requer um essencial resgate sobre
o termo interseccionalidade, que representa o estudo da sobreposic¢ao de identidades
sociais e sistemas de opressao, dominagao ou discriminagdo. Em seu livro Power,
Diversity and Public Relations, Lee Edwards (2015) explica que género, raga e classe
nao geram tipos separados de desvantagem, mas sao conceitos que se entrelagam e
se constituem mutuamente, com significados e impactos distintos para cada pessoa.
A partir do entendimento de que as identidades sédo historicamente determinadas e
constantemente construidas, cada pessoa esta sujeita a uma carga de preconceitos
sobre sua capacidade e seu direito de pertencer.

Focusing on identity as a complex outcome of social relations means
that no one variable can be used to define diversity, nor will the
management of one, narrowly defined group of people resolve the
issues a lack of diversity presents. Nor can the sets of social relations
that characterize occupations like PR, constructed through gender,
race, class or other social categorization, be treated separately, or as
parallel systems of disadvantage®. (EDWARDS, 2015, p. 12)

Edwards (2015) afirma ainda que explorar a diversidade a partir de uma
perspectiva dialética acentua o fato de que a diversidade € uma luta por identidade e
poder e pela reivindicacdo de identidades que merecem reconhecimento e valor. De
acordo com a autora, as iniciativas de diversidade devem ser concebidas como
iniciativas democraticas, para que a voz de todos seja ouvida e respeitada. A elite
deve dar crédito as pessoas marginalizadas, permitindo que suas narrativas ganhem
espaco em relacdo as ideias hegemonicas.

Este entendimento é fundamental para a compreensao do ativismo a partir de
um ponto partida especifico para cada pessoa, com base em sua identidade e
vivéncias. Weaver (2019, p.23) pondera sobre as diferentes visbes de mundo e seu
impacto na percepgao sobre as inter-relagdes entre relagbes publicas e ativismo,

30 Tradugao livre da autora: Focar na identidade como um resultado complexo das relagbes sociais
significa que nenhuma variavel pode ser usada para definir a diversidade, nem a gestdo de um grupo
estreitamente definido de pessoas resolvera os problemas que a falta de diversidade apresenta. Nem
podem os conjuntos de relagdes sociais que caracterizam ocupagdes como RP, construidas por meio
de género, raga, classe ou outra categorizagao social, ser tratados separadamente ou como sistemas
paralelos de desvantagem.
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reforcando que “how we define public relations and activism, and the relationships
between the two, is determined by our own world views, theoretical and political
positions and beliefs, and allegiances”.*'

Na concepcéo de Ciszek (2015), ativismo e relagbes publicas ndo estdo em
campos separados, mas ocupam um ambiente fluido alimentado por forgas
econdmico-culturais. Para a pesquisadora, as identidades do ativismo e das relacdes
publicas séo fluidas, multiplas, conflitantes e, muitas vezes, sobrepostas. O que se
evidencia nestas duas percepc¢des € que o ativismo e as relagdes publicas na
perspectiva critica possuem uma ampla gama de aspectos a serem considerados, da
mesma forma que a sociedade, composta por uma multiplicidade de origens, histérias,
relagdes que a compdem.

De acordo com Demetrious (2013 p. 134), é possivel e recomendavel utilizar
de praticas discursivas e comunicativas para promover entendimentos que ajudem a
pensar e agir de forma independente nos debates e formar juizo de valor de forma
ponderada, em relagdo a causas. A comunicagado pode, por meio de abordagem
coerente e racional, “educar individuos em vez de persuadir, a fim de lancar luz sobre
as complexas relagcdes entre o Estado, empresas e setores civis e as consequéncias
para a politica publica”. Segundo a autora, o ativismo de base pode, através da
comunicagao, fazer importantes contribuigdes para debates sociais. Como resultado,
a menor concentragado de tomada de decisdes nos setores estatais e empresariais
pode derivar para uma distribuicdo mais democratica dos recursos e uma mudanca
na estrutura da politica para incluir a sociedade civil, em maior medida, produzindo
maior diversidade de ideias e mais tolerancia, conceitos basicos para a vivéncia
efetiva do modelo de cidadania democratica.

A comunicagao voltada para o ativismo tem como misséo a busca pela justica
social, segundo Holtzhausen (2012, p. 239), e para que alcance seu propoésito, é
preciso “a radical, participative democracy that ensures equality for all, respects
cultural plurality, and requires confrontational intolerance of injustice »32
Evidentemente os contextos politicos, sociais e culturais ndo podem ser

desconsiderados, para que as relagdes publicas atuem como agentes de

31 Tradugao livre da autora: a maneira como definimos relagdes publicas e ativismo, e as relagdes entre
os dois, é determinada por nossas proprias visdbes de mundo, posi¢des, crengas tedricas e politicas e
lealdades.

%2 Traducgao livre da autora: uma democracia radical e participativa que garanta igualdade para todos,
respeite a pluralidade cultural e requer intolerancia de confronto com a injustica.
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transformagdo. Em uma sociedade marcada por estigmas identitarios historicos, as
relagbes publicas ativistas necessitam ir muito além do engajamento dos atores
sociais, e elaborar um percurso de reconstrugao identitaria profunda, que caminhe
pela analise de suas origens e seus preconceitos, instigue o autoconhecimento e o
conhecimento, por meio de uma educacéo libertadora, fortaleca seu empoderamento,

para, entdo, mobilizar a opinido publica para seu engajamento.

3.3. Ativismo no contexto da comunicagao digital

Vivemos em uma sociedade capitalista, cujos processos de geragcdo de
conhecimento, produtividade, poder politico e comunicacdo midiatica estao
“‘profundamente transformados pelo paradigma informacional e conectados as redes
globais de riqueza, poder e simbolos que funcionam sob essa logica”, considera
Castells (2007, p. 57). Ainda segundo Castells (2007, p. 44), “a tecnologia (ou sua
falta) incorpora a capacidade de transformacéo das sociedades, bem como 0s usos
gue as sociedades, sempre em um processo conflituoso, decidem dar ao seu potencial
tecnoldgico”. Castells (2007) resgata Calhoun, Touraine e Barglow, para explicar o
impacto da sociedade informacional e da formacédo de redes para a construgao de
identidades coletivas e de movimentos sociais, a0 mesmo tempo que acarretam crises
nos padroes de identidades individuais.

As redes, de acordo com Castells (2007, p. 567), sdo estruturas para
construcdo e desconstrugdo culturais continuas, cujas conexdes representam
instrumentos privilegiados de poder e “tornam-se fontes fundamentais da formacgao,
orientacdo e desorientagao das sociedades”.

A construcao social das novas formas dominantes de espacgo e tempo
desenvolve uma meta-rede que ignora as fun¢des ndo essenciais, 0s
grupos sociais subordinados e os territérios desvalorizados. Com isso,
gera-se uma distancia social infinita entre essa metarrede e a maioria
das pessoas, atividades e locais do mundo. Ndo que as pessoas,
locais e atividades desaparecam. Mas seu sentido estrutural deixa de
existir, incluido na ldgica invisivel da metarrede em que se produz
valor, criam-se cédigos culturais e decide-se o poder. Cada vez mais,
a nova ordem social, a sociedade em rede, parece uma meta-
desordem social para a maior parte das pessoas. Ou seja, uma
sequéncia automatica e aleatoria de eventos, derivada da logica
incontrolavel dos mercados, tecnologia, ordem geografica ou
determinacéo biolégica. (CASTELLS, 2007, p. 573)
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Na concepgao de Castells (2018), os movimentos sociais democraticos que

emergem da resisténcia comunal em prol de justica social representam potenciais

sujeitos na era da informagado, por sua capacidade de organizagao e intervengéo

descentralizada e integrada em rede.

Os agentes que dao voz a projetos de identidades que visdo a
transformacéo de cdédigos culturais precisam ser mobilizadores de
simbolos. Devem atuar sobre a cultura da virtualidade real que delimita
a comunicagao na sociedade em rede, subvertendo-a em fungcao de
valores alternativos e introduzindo cédigos que surgem de projetos de
identidade auténomos. (CASTELLS, 2018, p. 498)

Castells (2018, p. 500) ainda alerta para a necessidade de desapego sobre a

visdo histérica das mudancas sociais, “sempre condicionada a batalhdes bem

ordenados, estandartes coloridos e proclamagdes calculadas”, agora substituida por

uma “penetracdo bastante sutil de mudangas simbdlicas de dimensbes cada vez

maiores, processadas por redes multiformes, distantes das cupulas de poder”. No

mesmo sentido, Kunsch (2007, p. 175) enfatiza a necessidade de as relagdes publicas

comunitarias ultrapassarem as fronteiras geograficas, envolvendo as redes sociais do

ciberespaco, “que também tém o poder de provocar mudangas comportamentais,

implicando novas formas de atuacgao para as relagdes publicas e para a comunicagao

das organizagdes”.

No trabalho comunitario, o profissional de relagbes publicas deve
verificar como se processa a dindmica social integrativa dos seus
membros, seja no entorno fisicamente delimitado, seja no
ciberespaco. Em qualquer um dos casos, ele ndo pode mais encarar
a comunidade de forma estanque, como um simples aglomerado de
pessoas, sem 0 minimo de participacdo ativa de seus componentes
na construgéo de ideais comuns. (KUNSCH, 2007, p. 175)

Na sociedade em rede de Castells (2013), o poder multidimensional se organiza

em torno de redes de comunicacio, de acordo com os interesses dos atores, e se

altera a partir de as redes de resisténcia e mudancga social do contrapoder.

Os atores da mudanca social sdo capazes de exercer influéncia
decisiva utilizando mecanismos de construcdo do poder que
correspondem as formas e aos processos do poder na sociedade em
rede. Envolvendo- se na produgdo de mensagens nos meios de
comunicagdo de massa e desenvolvendo redes autbnomas de
comunicagao horizontal, os cidadaos da era da informagao tornam-se
capazes de inventar novos programas para suas vidas com as
matérias-primas de seu sofrimento, suas lagrimas, seus sonhos e
esperancgas. Elaboram seus projetos compartilhando sua experiéncia.
Subvertem a pratica da comunicagao tal como usualmente se da
ocupando o veiculo e criando a mensagem. Superam a impoténcia de
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seu desespero solitario colocando em rede seu desejo. Lutam contra
os poderes constituidos identificando as redes que os constituem.
(CASTELLS, 2013, p. 18)

Weaver (2019) afirma que o ativismo traz novas oportunidades para
compreender como as Relagdes Publicas podem ser redefinidas no contexto da
comunicacao digital, por pessoas e grupos que agora tém os meios de se comunicar
com um vasto publico ao qual eram historicamente incapazes de acessar, quando os
meios de comunicacdo de massa tradicionais dominavam as estruturas
comunicacionais.

As redes digitais multimodais de comunicag&o horizontal, na concepc¢éo de
Castells (2013, p. 25) sado os veiculos que geram maior agilidade, autonomia,
interatividade e amplificacdo para os movimentos sociais. Os processos de
comunicacgdo digital direcionam as caracteristicas organizacionais dos proprios
movimentos sociais, reduzindo processos hierarquicos, aumentando a participagao e
transformando os movimentos em “uma nova espécie em seu género”.

De acordo com estudo preliminar da autora desta tese, a comunicagao para o
ativismo nos ambientes digitais tem suplantado outros modelos de informagéao e
engajamento, entretanto demanda, entre outros aspectos, uma presencga constante e
agregadora, que possibilite a criagdo de vinculos entre a organizagao/personalidade
mobilizadora e seus publicos. O esforco comunicacional comecga pelas redes sociais
digitais, mas passa a ser coletivo, a medida que as pessoas impactadas “compram”
para si aquela causa e tornam-se também disseminadores. Os casos bem-sucedidos
tornam-se menos depositorios de informagdes do que ambientes de integragao de
interesses comuns. (SALVATORI, 2016)

Um estudo anterior sobre a mobilizagdo para o autismo (SALVATORI, 2018)
apontou baixa presencga das entidades associativas oficiais afiliadas a Associagéo
Brasileira de Autismo no ambiente digital e a preponderancia das publicagdes em
atividades diarias e operacionais, n&o estabelecendo espago de dialogo com seus
seguidores, questdo fundamental para criagdo de vinculos. Ao comparar a atuagéo
digital das entidades associativas com a pagina do Facebook do blog Lagarta Vira
Pupa (SALVATORI, 2017), torna-se clara a disparidade do impacto causado. A pagina
de um blog pessoal, que surgiu inicialmente para divulgar o autismo para familiares e

amigos e se tornou referéncia para conscientizagdo e mobilizagao da sociedade, tem
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alcangado uma relagdo de proximidade com seus seguidores, que poderia servir de
referéncia para as entidades associativas brasileiras.

Um dos pontos de destaque € a pratica de promoc¢ao de direitos coletivos por
meio de campanhas centradas em histérias pessoais. Embora historicamente
controversa, pelas questdes da individualizagao e da exposigao, esta técnica aparece
no repertorio de organizagdes britanicas de defesa da deficiéncia. Trevisan (2017)
argumenta que as narrativas pessoais no ativismo aumentam o risco de questdes
fundamentalmente politicas serem particularizadas e, com isso, forneceriam uma base
pobre para a formulagao de politicas publicas. Outra questao que ele considera ainda
mais importante é o risco de que os relatos pessoais, se distorcidos ou nao
enquadrados de forma adequada, podem gerar mais estigma e vitimizagado para
pessoas com deficiéncia.

Castells (2013, p. 24) propde que a formagcdo de um movimento social que
busque construir novos significados deve partir da ativagdo emocional de individuos
ao se conectar com outros individuos, demandando um processo de comunicagao de
experiéncias individuais para outras. Para tanto, necessita de “consonéncia cognitiva
entre emissores e receptores da mensagem e um canal de comunicagao eficaz”. Ainda
de acordo com Castells (2013, p. 27), para que as redes de contrapoder prevalegcam
sobre as redes de poder da sociedade, elas necessitam “reprogramar a organizagéo
politica, a economia, a cultura ou qualquer dimensao que pretendam mudar,
introduzindo nos programas das instituicdes, assim como em suas proprias vidas,
outras instrugdes”.

A comunicacao digital e, mais especificamente, as midias sociais tornam-se
espacos nos quais onde os ativistas adquirem o poder de desafiar discursos
dominantes e fornecem uma plataforma para o surgimento de multiplas perspectivas
concorrentes e frequentemente conflitantes, de acordo com Ciszek (2016).

Ativismo e comunicacéo digital se imbricam, em uma complexa dimensao que
Di Felice (2017) conceitua como constituinte, deixando de representar apenas um
ponto de conjungdo entre atores, para transformar o processo e o proprio significado
do comunicar. Para compreender a relagdo simbiotica entre as tecnologias
comunicativas conhecidas como TICs e as formas de participagao, é preciso abstrair
sobre arraigadas concepgdes instrumentais sobre o processo comunicativo, pautadas
em sua funcionalidade e seu conteudo.

A construgdo de uma comunicacdo em rede, caracterizada por
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circuitos informativos interativos, obriga-nos a repensar as formas e as
praticas de interagdo social para além da concepgao funcional e
estruturalista, baseada nas distingbes identitarias entre emissor e
receptor, produtor e consumidor, empresa e publico, instituicbes e
cidaddos, publico e privado, que ja ndo conseguem mais explicar a
complexidade das relagbes das formas metageograficas do habitar
contemporaneo. (DI FELICE, 2017, p. 53)

Di Felice (2017, p. 81) adverte para o risco da ignorancia de elementos n&o
humanos no processo da comunicagéo digital, como o ambiente, as tecnologias, os
fluxos e os dados e preconiza a transi¢cao das “arquiteturas informativas centralizadas
as arquiteturas informativas multiplas, proprias das dinamicas plurais dos processos
democraticos e dialogantes” que transformam modificam a esfera publica e também a
formagao da opinido publica. Na mesma diregéo, Pereira (2017) afirma que

Com as transformacdes tecnoldgicas dos ultimos anos, o ambiente
narrativo- discursivo experimenta, portanto, uma situagéo singular, em
que as organizagdes perdem a centralidade e a producéo de sentidos
€ compartilhada por diferentes atores, configurando-se um ambiente
narrativo-discursivo que ndo pode mais ser visto como passivel de
controle, por mais que se busque reforcar as narrativas favoraveis.
Essa nova realidade interferiu de forma profunda nos modos de pensar
e fazer relagbes publicas, e 0 que antes se resolvia por meio de
relacionamento com a imprensa, por exemplo, ja € insuficiente e até
irrelevante em situagdes de iminente crise ou urgéncia comunicativa.
Nesse sentido, individuos, grupos, organizagbes, todos sé&o
produtores de conteudo e, mais, de sentido. Até mesmo a agéncia ndo
humana representada pelos algoritmos interfere aqui. (PEREIRA,
2017, p. 58)

Segundo Lippmann (2010, p. 31), “para atravessar o mundo as pessoas
precisam ter mapas do mundo”. Ou seja, nossas agdes baseiam-se ndo em
conhecimento puro e direto dos fatos, mas sobre nossas interpretagcdes sobre tais
fatos. Sao essas projegdes de si préprios e dos outros, suas necessidades, propositos
e relacionamentos, que segundo o autor constroem a opinido publica. Mais do que um
julgamento moral, Lippmann (2010, p. 120) defende a opinido publica como uma
versao codificada dos fatos e afirma que “o padrdo de esteredtipos no centro dos
nossos coédigos determina largamente que grupos de fatos nds veremos, e sob que
luz nGs os enxergaremos”.

E uma vez que meu sistema moral se apoia em minha versao aceita
dos fatos, aquele que nega tanto meus julgamentos morais ou minha
versdo dos fatos é para mim perverso, estranho, perigoso. Como devo
considera-lo? O oponente tem sempre que ser explicado, e a ultima
explicacdo que sempre procuramos é que ele vé um conjunto distinto
de fatos. Tal explicagdo evitamos, porque ela enfraquece o
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fundamento de nossas certezas que temos cultivado firmemente ao
longo da vida e cultivado plenamente. E somente quando temos o
habito de reconhecer nossas opinides como uma experiéncia parcial
vista através de nossos esteredtipos que nos tornamos
verdadeiramente tolerantes de um oponente. (LIPPMANN, 2010, p.
120)

De acordo com Pereira (2017), € fundamental compreender o ambiente
narrativo como lugar de disputas nas relagdes publicas.

Como consequéncia de o ambiente em geral ndo ser controlado
apenas pelas organizagcbes e suas narrativas, € importante ter em
mente que o ambiente narrativo segue a mesma logica, resultando de
multiplas interagdes e do agenciamento (humano e ndo humano), e
também do espirito do tempo, ou seja, das questdes que emergem
como relevantes num dado tempo e espaco. (PEREIRA, 2017, p. 57)

Um aspecto fundamental no processo de formagéo da opinido publica, segundo
Farias (2016, p. 252), é o fato das organizagbes e pessoas buscarem “licenga social,
ainda que simbdlica, para atuar”. Para o autor, grupos sociais “ocupam espagos antes
destinados somente as midias tradicionais na formacdo de poder e opiniao”.
Entretanto, em seu livro “Opinides volateis”, Farias (2019) adverte sobre o simplismo
na compreensao das redes sociais digitais como um trafego livre de informagdes
determinadas na construgao de opinides, sendo fundamental considerar os inumeros
filtros e controles ndo explicitos.

Farias (2019) destaca a importancia das relagdes publicas para a gestdo de
discursos que influenciem na capacidade de produgcdo de sentido e
consequentemente na geragao de opinides, constituindo a triade informagao-sentido-
opinido. Mas alerta para os riscos da velocidade acelerada de circulacdo da
informagdo nas redes sociais digitais e possivel falta de reflexdo anteciparem a
construcdo da opinido, antes da geragdo de sentido ou, até mesmo, do acesso a
informagdo. Em uma tematica coberta de estigmas e esteredtipos histéricos, como a

deficiéncia, trata-se de uma adverténcia a ser seriamente ponderada.
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Capitulo 4 - Estudo comparativo do ativismo sobre pessoas com deficiéncia

intelectual e autismo no Brasil e no Reino Unido

A partir dos conceitos e reflexdes apresentados nos trés capitulos anteriores, o
estudo comparativo sobre ativismo para pessoas com deficiéncia intelectual e autismo
no Brasil e no Reino Unido se desenvolveu em trés fases complementares entre si,
apresentadas a seguir, compostas por estudo de opinido publica, analise de redes
sociais e de conteudo e entrevistas em profundidade com ativistas brasileiras.

4.1. Resultados do estudo de opiniao publica

Esta etapa foi realizada nos meses de abril e maio de 2019, com a aplicagao
de uma pesquisa de opinidao, que teve como objetivos: identificar as principais vozes
da sociedade civil, pessoas e entidades de referéncia, para a causa da deficiéncia,
especificamente Autismo, Sindrome de Down e Sindrome de Prader-Willi, no Brasil;
analisar a percepgéao do publico selecionado sobre tais entidades e pessoas; e mapear
seu conhecimento sobre o modelo social de deficiéncia e sua identificagcdo com os
valores e acgdes deste modelo.

Por meio de um questionario de autopreenchimento online, o levantamento
divulgado nas redes sociais digitais da autora (Facebook, Instagram, Linkedin) e
compartilhado em grupos de discusséo relativos aos temas de deficiéncia, autismo e
deficiéncia intelectual, obteve 653 respondentes validos, divididos entre pessoas com
deficiéncia intelectual e transtorno do espectro do autismo e seus familiares;
profissionais de saude e intervencdes terapéuticas; e profissionais de educacio. Os
dados completos desta etapa estao disponiveis no apéndice A.

Questionados sobre o tipo de deficiéncia que conhecem, 69,7% dos
respondentes citaram Transtorno do Espectro Autista (TEA), 36,1% mencionaram
Sindrome de Down, 15,5% citaram Sindrome de Prader-Willi e 28% disseram que
conhecem pessoas com outros diagnosticos de deficiéncia intelectual.

Ao serem questionados como a deficiéncia deve ser entendida, os
respondentes tendem a se identificar com afirmacdes que representam a percepgao
de deficiéncia pelo modelo social. A afirmacdo que a deficiéncia € “uma limitagao
individual, cuja unica resposta adequada é o tratamento médico, visando a cura”

obteve 81% de respostas discordantes, sendo mais fortemente rejeitada pelos
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profissionais de saude e intervengdes terapéuticas (93% discordam), em oposigéo as
pessoas com deficiéncia intelectual ou autismo ou familiares respondentes, com 22%
de aprovacédo. Ja o conceito de deficiéncia como um “assunto da familia, que possui
a missao de lidar dentro de casa, sem se expor aos outros” ndo condiz com a opiniao
de 90% da amostra total.

Afirmagbes que reforczam o modelo social, retratando a deficiéncia como
‘resultado de pouco conhecimento, abertura e sensibilidade da sociedade frente a
diversidade” e “desvantagem causada pela sociedade que ndo considera quem possui
incapacidades e o exclui de a¢des da vida social como estudo, lazer e trabalho” foram
referendadas por 60% e 65% dos respondentes, respectivamente. E importante
destacar, entretanto, que parte significativa da amostra discorda dessas afirmagdes:
30% e 27% respectivamente, e 10% nao sabe opinar. Ao separar as respostas por
perfil de respondentes, o publico que mais se identifica com as afirmag¢des vinculadas
ao modelo social € o de pessoas com deficiéncia intelectual ou autismo ou familiares.

Apresentados a uma lista pré-selecionada pela autora de entidades e pessoas
que atuam nas redes sociais digitais em prol dos temas de deficiéncia intelectual e
transtorno do espectro do autismo, os respondentes afirmam seguir mais paginas do
Facebook, em detrimento ao Instagram e Youtube, sendo as mais seguidas:
Federagdo das APAEs, Lagarta Vira Pupa, Associagcdo Amigos do Autista (AMA-SP)
e Instituto J6 Clemente, que no periodo em que foi realizado o levantamento, nos

meses de abril e maio de 2019, chamava-se ainda APAE de Sao Paulo.

Tabela 7 — Nivel de conhecimento sobre entidades e pessoas ativistas por deficiéncia

intelectual e autismo (continua)

Tema Pagina PCDOU | saide | Educagdo | TOTAL
amiliar
Lagarta Vira Pupa 49% 33% 39% 44%
AMA-SP 33% 40% 50% 40%
Autismo Autismo e Realidade 28% 26% 22% 25%
NATEA 18% 18% 28% 22%
Autismo em Minha Vida 21% 18% 22% 21%
Autimates Brasil 20% 12% 15% 17%
Federagao das APAEs 44% 62% 54% 51%
Sindrome de Insti‘Futo J6 Clemente 30% 49% 46% 38%
Down Movimento Down 29% 33% 36% 32%
Fund. Sindrome de Down 15% 15% 26% 19%
Federacdo Down 13% 10% 17% 14%
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Tabela 7 — Nivel de conhecimento sobre entidades e pessoas ativistas por deficiéncia

intelectual e autismo (conclusao)

- PCD ou . -
Tema Pagina familiar Saude | Educacao TOTAL
Sindrome de | Assoc. Brasil. SPW 24% 27% 19% 23%
Prader-Willi Mundo im.Perfeito 23% 18% 20% 21%

Fonte: tabela elaborada pela autora

As paginas mais seguidas no Instagram sao Lagarta Vira Pupa, principalmente
por pessoas com deficiéncia e familiares, Federacdo das APAEs e Instituto Jo
Clemente, ambas com destaque para profissionais de saude e intervencdes
terapéuticas. Importante destacar que um percentual que varia entre 2% e 6% afirmou
seguir as paginas Nucleo de Atenc&o ao Transtorno do Espectro do Autismo (NATEA),
O Autismo em Minha Vida e Associacao Brasileira da Sindrome de Prader-Willi no
Instagram e/ou no Youtube, porém estes perfis ndo existiam nestas redes sociais no
periodo da pesquisa.

Além das paginas listadas pela autora, 60% dos participantes da pesquisa
afirmaram seguir outros perfis de ativismo nas redes sociais, sendo as mais
mencionadas, espontaneamente, Marcos Mion, apresentador de programas de
televisdo e pai de um jovem com TEA; NeuroSaber, do médico neurologista Dr. Clay
Brites; Pepo Zylber, perfil criado por Henry e Marina Zylberstajn, pais de uma crianga
com SD; e Mayra Gaiato, psicologa especialista em TEA.

Em torno de 75% das pessoas entrevistadas concordam que as paginas
mencionadas informam sobre tratamentos médicos e terapéuticos, sobre educacgao
especial/ inclusiva, sobre questdes legais e direitos das pessoas com deficiéncia
intelectual e autismo e oferecem espaco para troca de conhecimento e experiéncias
entre os seguidores.

Questionados se as paginas oferecem apenas atendimento e assisténcia as
pessoas com deficiéncia ou conversam apenas com pessoas envolvidas com
deficiéncias (familiares, profissionais de saude e educacgao), cerca de 40% concordam
e 20% nao souberam opinar, evidenciando uma oportunidade de ampliagao de escopo
de atuacao.

Mais de 65% percebem que as pessoas e entidades analisadas cobram das

autoridades o reconhecimento de direitos e cumprimento de leis e 82% reconhecem
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que elas trabalham para combater o preconceito e para que a sociedade entenda e
respeite as pessoas com deficiéncia intelectual e autismo. Entretanto, na visdo de 60%
dos entrevistados, as paginas de ativismo deveriam cobrar mais apoio da sociedade,
das escolas, do governo, das empresas e das entidades.

Com base nos dados levantados neste estudo quantitativo de opinido publica
na fase dois, foi delimitado o recorte de estudo para a etapa seguinte, composta por
analise de redes sociais e analise de conteudo, apresentadas a seguir.

4.2. Resultados das analises de redes sociais e de contetudo

Para contemplar as trés frentes de diagndsticos propostas no estudo, foram
selecionados os dois perfis mais seguidos relacionados a cada diagnostico, Sindrome
de Down, Sindrome de Prader-Willi e Transtorno do Espectro do Autismo, sendo eles:

e Federacdo das APAEs — FeAPAEs

e Instituto J6 Clemente

e Associagao Brasileira da Sindrome de Prader-Willi
e Mundo im.Perfeito

e Lagarta Vira Pupa

e Associagdo Amigos do Autista - AMA-SP

Foi incluido também o perfil Pepo Zylber, citado espontaneamente na fase
anterior, pois ambos os perfis ligados a Sindrome de Down sdo de organizagdes n&o
governamentais. No decorrer desta pesquisa, os pais de Pepo, gestores dos perfis
nas redes sociais, criaram um instituto, Serendipidade. Entretanto a analise se deu
com base no perfil do blog pessoal, mencionado na etapa anterior e que possui
alcance no ativismo. Optou-se por nao incluir o perfil do apresentador de televisao
Marcos Mion, pois suas redes sociais sdo direcionadas para sua carreira artistica
profissional e ainda que eventualmente fale sobre o tema, por ter um filho autista, ndo
utiliza suas redes prioritariamente para a tematica. Portanto haveria um desvio nos
dados, devido ao alto numero de seguidores/fas do artista, sem nenhuma correlagéo
com o ativismo. Da mesma forma, os perfis do NeuroSaber, do médico neurologista
Dr. Clay Brites, e da psicologa especialista em TEA Mayra Gaiato, foram descartados

para esta etapa, pois fogem ao objetivo deste estudo, por serem profissionais ligados
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ao tema e nao atuam como ativistas. Entretanto, vale como alerta que os
respondentes da fase anterior consideram profissionais terapéuticos como ativistas
para a causa.
Os perfis britanicos foram selecionados pelo critério de serem as principais

entidades representantes dos direitos de cada uma das tematicas. Sao eles:

e Down’s Syndrome Association (DSA)

e Prader-Willi Syndrome Association - United Kingdom (PWSA-UK)

e National Autistic Society (NAS)

A coleta de dados da terceira fase foi realizada no periodo de setembro de 2019
a fevereiro de 2021 e foi dividida em dois eixos descritos abaixo: analise de
indicadores de midias sociais digitais e analise de conteudo. Os resultados completos
estdo disponiveis no apéndice B.

Analise de Indicadores de Midias Sociais Digitais

Dos sete perfis brasileiros analisados, todos tém paginas no Facebook e no
Youtube. Somente a Associagdo Brasileira SPW Brasil ndo possuia perfil no
Instagram no periodo da coleta de dados, tendo sido criado em fevereiro de 2021. Em
relagdo a origem, quatro sao organizagdes nao governamentais fundadas por maes e
pais de pessoas com deficiéncia e trés se formaram como blogs pessoais de parentes
de pessoas com deficiéncia. Na etapa final deste estudo, em fevereiro de 2021, o blog
pessoal Lagarta Vira Pupa da jornalista Andrea Werner foi transformado em instituto.

Em relagdo aos perfis britanicos avaliados, todos possuem paginas no
Facebook, no Instagram e no Youtube. As trés entidades sdo organizagbes nao
governamentais oficialmente registradas, criadas por familiares de pessoas com

deficiéncia.

Tabela 8 - Entidades analisadas na fase trés (continua)

Seguidores
Tematica
IG
Federacao das APAEs 40.235 13.200 2.670
Sindrome de Brasil Instituto J6 Clemente 637.901 16.600 1.310
Down Pepo Zilber 1.301 176.000 | 2.460
Reino Unido DSA 221.016 | 10.700 2.190




Tabela 8 - Entidades analisadas na fase trés (concluséo)

Tematica

Seguidores
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Sindrome de Brasil Assoc. Brasil. SEW 5.144 259 1.180
Prader-Willi Mundo im.Perfeito 3.707 2.208 31
Reino Unido PWSA-UK 5.338 690 39
Transtorno do Brasil AMA-SP 19.716 8.029 721
Espectro do Lagarta Vira Pupa 149.149 | 105.000 | 70.100
Autismo Reino Unido NAS 461.063 | 53.000 | 27.300

Fonte: tabela elaborada pela autora

Foram mapeados dados dos perfis, bem como 278 postagens realizadas em
diferentes periodos entre setembro de 2019 e fevereiro de 2021, correspondendo a
126 postagens no Instagram e 152 postagens no Facebook, classificadas por numero
de curtidas, comentarios e compartilhamentos; interagdo por postagem; taxa de
engajamento; categorias (informacdo publica, institucional, comercial/parceria,
pessoal e motivacional) e tipos (informacional ou relacional, de acordo com
classificagdo designada por Recuero (2005), para capital social constatado em
interagbes nas redes sociais digitais. Por se tratarem de deficiéncias que atingem
quantidades diversas de pessoas, em razao das incidéncias, as analises dos perfis
foram segmentadas de acordo com seu principal foco de atuagao: Sindrome de Down,
Sindrome de Prader-Willi e Transtorno do Espectro do Autismo, conforme dados
apresentados abaixo.

Assim como a data de criagdo das paginas que varia entre 2008 e 2018, a
atuacao das entidades e pessoas ativistas na principal plataforma de midias sociais
digitais, o Facebook, bem como no Instagram e no Youtube, é diversa. Alguns se
destacam pelo extenso alcance nas trés redes, como Lagarta Vira Pupa e National
Autistic Society. Outros direcionam seus esforgos intencionalmente para o Instagram,
como Pepo Zylber, ou para o Facebook, como o Instituto J6 Clemente. Portanto, a
recomendacgao inicial € que os numeros apresentados a seguir ndo devam ser
interpretados isoladamente, pois poderia mascarar questdes intrinsecas a cada uma

das dinémicas relacionais dos perfis.

3 Associagao Brasileira SPW Brasil criou perfil no Instagram em fevereiro de 2021.
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Grafico 1 — Total de curtidas e seguidores no Facebook
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Fonte: gréafico elaborado pela autora

No bloco de perfis sobre Sindrome de Down, a pagina com atuagdo menos
expressiva no Facebook em numero de seguidores, Pepo Zylber, foi a que demonstrou
a mais alta taxa de engajamento, em oposigdo as demais paginas, com numeros
significativos de seguidores, porém baixo engajamento, vide graficos 1 e 2.

Ja as trés paginas ligadas a Sindrome de Prader-Willi demonstram um padrao
similar entre si nos volumes de seguidores e no engajamento do Facebook. Por ultimo,
as paginas relacionadas ao Transtorno do Espectro do Autismo atuam de formas
distintas, com destaque para Lagarta Vira Pupa, em linha com resultados anteriores
de estudos da autora (SALVATORI, 2017). Chamam ateng¢do o baixo engajamento da
Associagdo dos Amigos do Autismo (AMA-SP) e o baixissimo engajamento da
National Autistic Society, inversamente proporcional aos seus mais de quatrocentos
mil seguidores, que podem ser justificados pela precedéncia historica da entidade,
fundada em 1962, e seu pioneirismo na plataforma, tendo sido a primeira de todas as

analisadas a ser criada no Facebook, em 2008.



Grafico 2 - Taxa de engajamento®
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Fonte: grafico elaborado pela autora
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Ao comparar as postagens do Facebook e suas respectivas interagdes pelas

categorias e tipos (grafico 3), constatou-se um padré&o de postagens exclusivamente

de informac&o publica, institucionais e comerciais nas paginas brasileiras das

organizagbes ndo governamentais, Federacdo das APAEs, Instituto J6 Clemente,

Associacao Brasileira de SPW e Associagao dos Amigos do Autismo de S&o Paulo.

Em contrapartida, nas paginas brasileiras de blogs pessoais se verificou uma divisao

equilibrada entre postagens informacionais e relacionais. Nas organizagdes britanicas,

foi identificada a presenga de ambos os tipos de postagens, com predominancia para

as informacionais.

% Taxa de engajamento do Facebook é composta por média de interagdes (curtidas + comentarios +

compartilhamentos) dividida pelo nimero de fas da pagina. Fonte: We Are Social; Hootsuite, 2021.
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Grafico 3 - Classificagao de postagens no Facebook, por tipo
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Fonte: grafico elaborado pela autora

Estudos prévios da autora (SALVATORI, 2016; 2017; 2018) sobre mobilizagao
e ativismo em prol de pessoas com deficiéncia, via comunicagéao digital, apontam que
a comunicagao nos ambientes digitais demanda, entre outros aspectos, uma presenca
constante, que possibilite a criacdo de vinculos.

Presenca caracterizada pelo alto volume de interacbes das paginas
com seus seguidores, mas também, e principalmente, destes com as
paginas. Ou seja, o esforgo comunicacional comega pelas paginas,
mas passa a ser coletivo, a medida que as pessoas impactadas
“compram” para si aquela causa e tornam-se também disseminadores.
Essas paginas bem-sucedidas tornam-se menos depositorios de
informagdes do que ambientes de agregacao de interesses comuns
(SALVATORI, 2016)
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Estes aspectos ficam evidenciados pelas analises evolutivas de seguidores das
paginas brasileiras tanto no Facebook como no Instagram, bem como a comparagao
entre aumentos de postagens e de seguidores das paginas brasileiras no Instagram,
com destaque para a pagina Mundo im.Perfeito, que obteve crescimento de 262% no
periodo analisado, acompanhando sua evolug¢ao de interacao.

Gréfico 4 - Classificagao de postagens no Instagram, por tipo
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Fonte: grafico elaborado pela autora

Ao avaliar os perfis no Instagram, evidencia-se a performance das paginas dos
blogs pessoais Pepo Zylber, Mundo im.Perfeito e Lagarta Vira Pupa, com expressivo

engajamento, em contraste com o baixo engajamento das paginas das organizagdes
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nao governamentais brasileiras e britanicas. A excec¢éo fica por conta da Down'’s
Syndrome Association, que demonstra alto nivel de interacédo e, consequentemente,
de engajamento. Com base na classificagao por tipo apresentada no grafico 4, tanto
os trés perfis de blogs pessoais como a Down’s Syndrome Association apontam ampla
maioria de postagens relacionais, com indices médios ou superiores a 60%, em
relagdo as postagens informacionais. Com isso, pode-se inferir o impacto direto das
postagens relacionais e de dialogo para o aumento da interagdo e do engajamento.

Analise de Conteudo

A partir do levantamento dos perfis das midias sociais digitais descrito acima e
de forma complementar a ele, foi aplicada a classificacdo de analise de conteudo
conceituada como avaliagdo, por Bardin (2011), cujo corpus foi composto por 278
postagens realizadas nas redes sociais digitais, correspondendo a 126 postagens no
Instagram e 152 postagens no Facebook. Ja os principios organizacionais e/ou
propositos declarados em seus sites foram examinados pelo modelo de analise
categorial de Bardin (2011).

Analise de conteudo das postagens

A delimitagdo dos principais conceitos de postagens do Facebook e do
Instagram e seu agrupamento por pais, apresentados em formato de nuvem de
palavras nas figuras 1 e 2 abaixo, permitem a percepgéo das diferentes demandas e
agendas nacionais e dos pesos relativos proporcionais ao espag¢o ocupado por cada
palavra.

Enquanto as paginas britanicas apontam questdes relacionadas a politicas
publicas e temas ligados a direitos e participag&o civica, as paginas brasileiras indicam
a necessidade de apresentar e conscientizar sobre conceitos basicos ainda em
discussao aqui no Brasil, como capacitismo e interseccionalidade, além de assuntos
de carater pessoal ou privado, como familia, diversao e questdes internas das proprias
organizagdes. Evidencia-se a distancia de maturidade civica e de consciéncia politica
entre os perfis dos dois paises.
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Figura 2 - Principal conceito por postagem no Facebook
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Fonte: figura elaborada pela autora

Figura 3 - Principal conceito por postagem no Instagram
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Fonte: figura elaborada pela autora

Analise de conteudo — Principios organizacionais e propodsitos declarados

Com base no percurso conceitual e histérico do ativismo e na relagdo das
pessoas com deficiéncia intelectual e autismo na sociedade e seguindo os principios
de exclusdo mutua, homogeneidade, pertinéncia, objetividade e produtividade de
Bardin (2011), a autora deste estudo desenvolveu uma classificagéo de categorias no
ativismo de/para pessoas com deficiéncia intelectual e autismo, apresentada na tabela
9, a seguir. As categorias levam em conta o nivel de adesdo a pressupostos da
identidade brasileira.
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Tabela 9 — Classificagao de categorias do ativismo das pessoas com deficiéncia

Pressupostos da identidade brasileira

Afirma Contradiz
Infantilizacdo Carater diferenciado
e especial
Harmonizacao Averséo a conflitos Diversidade
democratica
Tutela Anti-hierarquia
Conex&o Diversidade
democratica
Conscientizagao Diversidade Averséo a conflitos

democratica
e Diversidade
Legitimidade democratica

Fonte: tabela elaborada pela autora

A analise dos principios organizacionais e/ou dos propositos declarados dos
ativistas e entidades buscou compreender os conceitos-chaves de cada um dos perfis
e estabelecer correlagdo com a classificagcdo das categorias, dialogando com
pressupostos da identidade brasileira de Schwarcz (2019): harmonia e aversao a
conflitos; informalidade e anti-hierarquia; diversidade democratica; e povo
diferenciado e especial. Importante reforcar que os pressupostos nédo sao validados
por Schawcz (2019) como atributos identitarios reais, mas sim como um padrao de
referéncia tomado como verdade pelo imaginario popular e amplamente questionado

pelos fatos reais.
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Tabela 10 — Analise dos principios organizacionais e/ou propositos declarados

(continua)

Sindrome de Down

Palavra-chave
Defesa de direitos

Representacéo

Qualidade dos servigos

Incluséo social

Prevencgao

Inclusdo plena

Desenvolvimento integral
Instituto Atendimento

J6 Clemente | Disseminagdo conhecimento

Politicas publicas

Apoio as familias

Sensibilizagdo sociedade

Inclusdo como solugéo

Beneficios da Diversidade

Condigdes

Vida plena e gratificante

FeAPAEs

Pepo Zylber

DSA

i

Sindrome de Prader-Willi

Palavra-chave Infant. Harm. | Tutela Conex. Consc. Legit.
Conhecimento

Tutelar defesa dos direitos

Assoc. Bras. ~

SPW Representagao
Qualidade dos servigos
Inclusdo social
Consciéncia politica
Viver de forma plena e justa
Escolhas
Direitos
Oportunidades
Atendimento de qualidade
Oportunidade
Conhecimento
Pesquisa
Recursos
Curar os desafios

Mundo
im.Perfeito

'

SPWA-UK
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Tabela 10 — Analise dos principios organizacionais e/ou propositos declarados

(concluséo)

Transtorno do Espectro do Autismo

Perfil Palavra-chave
Vida digna

Integracao a sociedade
Instrumentos a familia
Convivéncia

Pesquisa
Conhecimento
Cidadania

Inclusao
Acessibilidade
Politicas publicas
Acolhimento maes e cuidadoras
Transformar vidas

Informacgdes e conselhos
Mudanga de atitudes
Compreenséo publica

Espagos mais amigaveis
Melhorar leis

Infant. Harm. | Tutela Conex. Consc. Legit.

AMA- SP

Lagarta
Vira Pupa

National
Autistic
Society

Fonte: tabela elaborada pela autora

A analise aponta, no discurso dos principios e dos propdsitos norteadores, uma
tendéncia que leve ao modelo social da deficiéncia, priorizando a busca e
disseminagdo de conhecimento e o envolvimento de demais atores sociais,
evidenciada nas camadas de conexdo e conscientizacido. Entretanto, ainda ha uma
forte presenca de elementos do modelo médico, explicitados nas esferas de
harmonizacdo e tutela, reforcadas pela busca de tratamentos, adequacido das
pessoas com deficiéncia aos parametros dos sem deficiéncia e protagonismo de
familiares e especialistas em suas escolhas e em seu lugar de fala.

Um aspecto a ser destacado € a consideravel diferenga de resultados dos perfis
de TEA em relagdo aos demais, evidenciando seu avango na busca por elementos do
modelo social. Uma das possiveis razbes estaria no fato de que cada vez mais
pessoas com TEA tém participado dos debates publicos sobre seus direitos e
interesses, interferindo na forma como estes perfis se identificam e se posicionam. Ja
os perfis de Sindrome de Down e Sindrome de Prader-Willi, com exce¢édo da Down’s
Syndrome Association, do Mundo im.Perfeito e do Pepo Zylber, revelam as

consequéncias de suas gestdes de familiares e profissionais de saude.
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4.3. Resultados das entrevistas em profundidade

Com base em roteiro semiestruturado apresentado na metodologia, a pesquisa

contemplou

entrevistas em profundidade com cinco ativistas escolhidas

intencionalmente pela autora, por seus envolvimentos com as tematicas do Transtorno

do Espectro do Autismo, Sindrome de Down e Sindrome de Prader-Willi. As ativistas

entrevistadas sdo Andrea Werner, Gabriela Pereira, Gabriela Guedes, Jéssica Borges

e Liane Mufarrej Motta. As entrevistas foram realizadas individualmente em margo de

2021, por meio da plataforma online Google Meets e duraram, em média, uma hora e

meia, cada uma delas.

Abaixo seguem os perfis das entrevistadas:

Andrea Werner: jornalista pela PUC Minas, escritora, ativista e
fundadora do Instituto Lagarta Vira Pupa, criado como blog em 2012 e
transformado em instituto em 2021. Vive em S&o Paulo com o marido e
o filho Theo, de doze anos, diagnosticado com TEA aos dois anos. Foi
candidata a deputada federal em 2018, quando recebeu mais de 43 mil
votos, e também candidata a vereadora pela cidade de Sao Paulo, em
2020.

Gabriela Guedes: mulher negra, jornalista, criadora da pagina Mae
Atipica Preta e do movimento Vidas Negras com Deficiéncia Importam
(VNDI), ativista pela causa do autismo desde 2019. Mora em Diadema
com o marido e o filho Gael, de quatro anos, que foi diagnosticado com
TEA aos dois anos.

Gabriela Pereira: mulher negra, natural do Norte com orgulho
(Macapa/AP), casada, idealizadora do projeto social Ampara, que acolhe
familias atipicas da periferia de Sorocaba e do canal Familia Atipica. E
ativista dos direitos humanos, com as pautas da mulher negra e das
familias atipicas, psicopedagoga em formacado, estudante de libras,
palestrante, escritora, elaboradora do projeto de Lei 278/2018 (que
institui o dia e a Semana de Luta da Pessoa com Deficiéncia em
Sorocaba). Made do Benyamin Luiz que tem 5 anos e nasceu com
cardiopatia congénita, sindrome de Down e Surdez.

Jéssica Borges: membro consultora na Comissdo de Direitos da
Pessoa Autista da OAB-DF e da OAB Federal, Diretora Institucional do
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Instituto Lagarta Vira Pupa na sede Brasilia, membro da Frente de
Coalizdo de Direitos do Ensino Inclusivo no Brasil e membro da
Associacao Brasileira por Acado por Direitos das Pessoas Autistas
(ABRACA\). E estudante e pesquisadora da area da educagéo com foco
em educacdo inclusiva, assistente terapéutica de criangcas com
deficiéncia, palestrante, ativista e criadora da pagina @viagematipica.
Mae do Ravi, de seis anos, que é autista. E uma mulher autista com
diagnéstico tardio.

e Liane Mufarrej Motta: Jornalista, ativista, carioca e m&e solo da
Valentina, de seis anos, diagnosticada com Sindrome de Prader-Willi
aos dois anos. E presidente da Associacdo Brasileira da Sindrome de
Prader-Willi - SPW Brasil desde janeiro de 2021, tendo atuado como

porta-voz da entidade desde sua fundagcéo em 2016.

As cinco mulheres sdo méaes de pessoas com deficiéncias e quatro delas se
encaixam no espectro da neurodiversidade, sendo que duas sdo autistas e outras
duas possuem Transtorno de Déficit de Atengao e Hiperatividade (TDAH). Todas
tiveram seus diagnosticos tardiamente, apds o nascimento e diagnostico dos filhos,
motivo este que foi o motor para seus ingressos no ativismo. O conteudo das

entrevistas foi agrupado em seis tematicas apresentadas a seguir.

4.3.1. Sobre o diagnéstico e o surgimento do seu ativismo

O ativismo surge nas cinco histérias apresentadas abaixo como consequéncia
nao so do diagndstico, mas principalmente a partir das adversidades encontradas
pelas mulheres no acesso aos direitos dos filhos. E o que Castells (2013) conceitua
como motivacgdo individual de cunho emocional. A deficiéncia coloca essas familias
em um local de invisibilidade social e o ativismo emerge como ponte para conex&o
entre iguais, como transmissor de suas vozes na luta por direitos e como pavimento

para futuras geragoes.

Andrea Werner:
e Eu néo sei se alguém comeca a ser ativista propositalmente. No meu caso ndo

foi. Eu comecei com um blog, porque eu tinha parado de trabalhar para
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acompanhar o Theo, que tinha sido diagnosticado com autismo aos dois anos.
Entéao eu virei “maetorista”, e para ocupar a cabega eu comecei um blog, como
eu sou jornalista, eu escrevo com muita facilidade e foi bem na época que
estava bem na moda criar blog. Eu comecei o blog para registrar nossas
experiéncias, para ocupar a cabeca e eu achei que sé a familia iria ler. O
primeiro post que eu publiquei e compartilhei no Facebook ja deu quase 300
compartilhamentos.

As mées leram os posts que eu escrevia falando sobre as dificuldades e a dor
que era ter um filho diagnosticado com uma deficiéncia, sem vocé ter esperado
isso, vocé ter idealizado a gravidez, entdo as maes se identificaram com
aqueles relatos e comegaram a compatrtilhar muito.

Naquela época néo tinha mesmo, tinha um ou dois blogs de autismo, que
falavam de coisas muito pragmaticas, como estimular a comunicagdo e
medicagdo, mas néo tinha nada falando sobre a idealizagcédo do filho quando
vocé esta gravida, a decepgcdo quando vocé descobre que seu filho ndo é como
vocé idealizou, coisas que sdo muito emocionais e algumas séo até tabu. Entdo
aquilo comegou a dar um burburinho muito grande, foi crescendo muito rapido
nas redes sociais. Eu fui também para o Facebook e Instagram. E acho que
porque eu abri a minha historia, as pessoas se sentiram a vontade para abrir
as delas para mim. Comegaram a chegar muitos relatos pessoais e eu vivia
numa certa bolha meio protegida, de classe média branca, heterossexual, que
tem plano de saude, tem acesso a bons meédicos.

Gabriela Guedes:

Quando o Gael recebeu o diagndstico foi que eu percebi que meu filho agora é
uma crianga preta, uma crianga pobre e é autista. Como vai ser para lidar com
tudo isso? A partir disso eu tive a dificuldade ndo so de acesso, para conseguir
o diagnostico. Quando foi levantada a primeira hipotese, a gente teve que fazer
um monte de exame, que a gente teve dificuldade de fazer num primeiro
momento, mesmo com convénio meédico. Depois o dificil era acessar um
profissional. Quando a gente conseguiu o profissional que realmente era
especializado em neuropediatria, ela pediu uma avaliagdo neuropsicologica e

de antema&o ela avisou que era uma coisa cara. VVocé ja vé a questao de classe.
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A gente ficou tateando. Eu fui atras do SUS, mas iria ter que passar com a
psicologa em sessoées infinitas até que ela decidisse encaminhar para o CAPS
e até que o CAPS tivesse vaga. Uma amiga, que também é mée de autista, me
sugeriu que eu procurasse um neuro de Suzano, que ndo demorava a dar o
laudo, justamente para que 0s pais comegassem a acessar mais rapido as
terapias para as criangas.

Por sorte ele atendia o meu convénio. Na segunda consulta, ele ja deu o laudo
e a partir desse laudo, que as coisas comegaram a desenrolar. Eu consegui ir
atras do convénio para pedir as terapias. Eu consegui ir na escola pedir a
auxiliar. A partir disso, a gente consequiu a clinica para fazer as terapias.
Também foi uma briga com o convénio, ndo foi uma coisa facil. A gente brigou
com o convénio até acharem uma clinica no ABC. Nesse meio tempo, continuei
fazendo pelo SUS.

Eu fiquei nesse caminho dos dois anos do Gael até o comego da quarentena,
a gente fazendo pelo privado e pelo publico, pelos dois caminhos. Eu percebi
que eu ndo sou a unica. Muitas outras mées também tém esse receio de, de
uma hora para outra, o particular cortar e a crianga ficar sem nada. Eu conheci
muitas mées que tinham que fazer esse equilibrio. A partir disso, eu comecei
a perceber a diferenga das realidades. Ja trabalhando essa questao racial e
essa questdo mais pessoal, eu comecei a perceber essas diferengas, esse
abismo social que havia entre eu e algumas méaes que eu conversava no CAPS
e entre eu e algumas mées que eu encontrava na clinica. Partindo dessas duas
realidades, eu pensava muito nessa questéo. Eu tive que parar de trabalhar.
Ficava s6 em casa e sentia que ndo estava fazendo nada, ndo estava
produzindo. Eu ficava s6 em casa e meio que me abandonei um pouco. Meu
marido falava “por que vocé ndo faz um canal no Youtube?” Mas o que eu vou
falar? Eu ndo tenho muito o que falar. Ele dizia “né&o, vocé pensa sobre isso,
vocé conversa comigo sobre isso. Por que vocé ndo abre para outras
pessoas?” Eu achava que o pessoal ndo ia se interessar, que era uma questao
minha, muito individual. Eu ja estava procurando referencias no Instagram e no
Facebook. Encontrei a Andrea e outras pessoas, mas eu nunca encontrei
ninguém negra. E muito estranho que meu filho seja uma crianga preta e
ninguém questione isso. Meu filho ndo tem acesso as principais coisas. Eu

dependo tecnicamente de alguém para dar suporte para o meu filho, que no
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caso € o convénio, e ninguém questione isso. Como assim o autismo é essa
coisa branca, classe média e vocé sO vé pessoas que tem um status social,
para falar sobre autismo. E as outras méaes que estao na periferia? Maes como
eu, que nédo tem todo esse suporte, para dar tratamento, para custear uma
coisa que a gente precisa fazer. Luto, que muitas maes falam, eu néo tive
tempo para ter. Na verdade, a gente ndo tem luto, a gente tem lutas constantes,
desde o diagnostico dele. A gente precisa tentar sempre romper esse ciclo de

miséria e por sobrevivéncia.

Gabiriela Pereira:

Na verdade, eu me vi ativista e fui entender que eu estava sendo bem depois,
mas eu fui ativista desde que o Beny nasceu. Eu tenho um conceito de ativismo,
que ndo sei se € o mesmo para todo mundo. Para mim, ativista é toda e
qualquer pessoa que esta ativa por alguma razdo de ser ou de querer mudar
algo. Seja consigo mesmo, com alguém proximo ou com uma multiddo de
pessoas. Entdo, quando meu filho nasceu, eu me vi ali tendo que lutar para
salvar a vida dele. E esse salvar vida veio com um atravessamento do racismo,
porque a gente ndo acha profissional negro na UTI. E claro que todos
atenderam bem, mas a gente percebe essa questdo do racismo estrutural. E,
a todo momento, por mais que eu visse a empatia profissional, as vezes, eu
sentia a pena e o desacreditar. Ndo porque o Beny era prematuro, mas porque
era atipico.

Depois da cirurgia, eu percebi que eu precisava lutar pelos direitos dele. Direito
de ter terapia, da saude, de ter médicos especialistas, direito de ter o que
comer. Corri atras do Bolsa-familia, consegui. Depois fui atras do BPC, que é
0 que a gente tem até hoje. Direito a educacéo inclusiva. Depois eu fui lutar
para ele ter o aparelho (auditivo), mas o aparelho néo deu certo. Fui atras de
Libras e consequi. A gente foi despejado de onde a gente morava, ai saiu a
inscricdo do Minha Casa, Minha Vida e eu me inscrevi. Esperei dois anos para
consequir. Tem toda a luta para trazer politicas publicas de qualidade. Eu
permeio no meio das maes, as maes que me acolheram foram as méaes brancas
de classe social totalmente diferente da minha. Entdo percebo que a luta delas
é diferente da minha. Enquanto elas estdo buscando para ir num parque, num

shopping ou ter brinquedo adaptado, a gente aqui na periferia nem imagina que
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o filho pode ir brincar, pode ter esse direito de brincar, porque a gente esta
lutando para ele ter o que comer.

e A gente esta lutando e a maior luta nossa é para manter ele vivo. Ele ndo
morreu por ser cardiopata, ndo morreu por ter duas deficiéncias, mas ele pode

morrer de fome.

Jéssica Borges:

e FEu gosto de dizer que a gente entra no ativismo obrigatoriamente, porque
nenhum deputado vai acordar um dia simplesmente e dizer que vai fazer pelos
nossos direitos, pelos direitos humanos, que vai conceder verbas. Eu me vi
entrando no ativismo quando eu me deparei com as barreiras da sociedade
quando eu precisei Ssolicitar direitos para o meu filho. Foi quando eu me
reconheci ativista, tendo que cobrar posicionamentos e algumas situacoes
especificas dentro da escola, dentro do Senado, dentro da Céamara.
Indiretamente, eu ja participava de alguns movimentos, aqui em Brasilia, de
mobilizagbes e grupos que faziam o trabalho de ativismo. A gente ia bater de
gabinete em gabinete entregando folhetos informativos sobre alguns temas.
Sobre situagbes como esse decreto da PNEE, que a gente teve que imprimir
um material e a gente fez toda uma coalizdo de ensino especializado e a gente
precisou bater na porta de diversos deputados. Entdo eu comecei a entender
que o ativismo é muito demonizado pelas pessoas, por conta dos extremistas.
A gente precisa separar o que é de fato um trabalho que vocé pensa por um
bem coletivo e um trabalho pelo bem pessoal, quando vocé se sente atacado
individualmente. S&o extremos diferentes. Eu me vi ativista quando eu me
enxerguei num espaco, junto com outras pessoas, e a gente estava procurando
por acesso para que as informagbes (sobre o autismo) fossem incluidas no
Censo. Foi quando eu me vi de fato ativista. Pelo trabalho que eu vinha
fazendo, eu entendi que o ativismo é ndo soé cobrar nas redes, se posicionar
nas redes. E um trabalho que acontece muito fora (das redes sociais), nas
nossas relagées, com relagdo ao jeito que a gente se porta nas nossas relacoées
ou cobrando de escolas. S&o situagbes que vao para além da nossa vivéncia e

perspectiva pessoal.
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Liane Mufarrej Motta:

A gente vé que as historias sGdo muito semelhantes, que levam ao ativismo, a
acdo, ao engajamento, principalmente das familias. No meu caso nao foi
diferente.

Os médicos ndo conversam sobre possiveis intercorréncias na gravidez. Eu fui
mée velha, eu deveria ter sido alertada com muito mais assertividade sobre
isso. E ai é o susto generalizado. E o susto de uma maternidade tardia. E o
susto de um bebé que luta pela vida, ndo tem diagnostico, que € molinho,
molinho. So isso que eu ouvia “sua filha é molinha”. E o que eu fago? Como eu
frago esse bebé para casa e a sobrevivéncia dele depende dos meus
cuidados?

Eu ndo me senti acolhida (na maternidade). Eu me senti mal. Eu sofri
preconceito por ser uma pessoa com cultura, por fazer tanto questionamento
para as médicas. Eu ficava alijjada porque eu era aquela méae chata. Eu
perguntava demais e ndo entendia porque que ela estava ali. Se ndo fosse a
minha insisténcia, eles néo iriam pedir um exame genético. Foi pela minha
insisténcia que aconteceu.

Ela sobreviveu, mas o trauma foi tdo grande que me fez levar dois anos para
investigar o diagnostico dela. SO que nesse meio tempo, eu li tudo sobre SPW.
A medida que ela ia crescendo, eu ia vendo que ela tem todas as
caracteristicas. E uma coisa que a gente ndo quer admitir no fundo, mas a
gente ndo pode fechar os olhos. A gente fez a metilagdo e deu positivo. A partir
dai, depois de ter lido e convivido com esse pré-diagnostico na minha mente
como uma possibilidade, e com a certeza de uma pessoa com deficiéncia.
Porque o desenvolvimento dela, embora eu ndo tivesse pardmetros, ndo era
um desenvolvimento natural. Ela brincava com outras criangas da mesma faixa
etaria, entdo a gente percebia. Entdo isso ja vai cozinhando em vocé essa
modificagéo interna, que vai levar no ativismo. Assim que a gente recebeu o
diagnostico em maio, antes dela fazer dois anos, intensifiquei as buscas pela
internet e a primeira pessoa com quem eu falei foi vocé. Eu recebi o
diagnostico, foi dificil, chorei, mas concretizei e também parou, terminou ali.
Né&o teve essa questdo de Iluto. Porque eu acho que eu tinha vivenciado ja

durante os dois anos. Eu chorei muito, porque era verdade. Realmente tem.
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Esta aqui no sangue. E uma sindrome genética. Mas eu falei “chega, acabou’.
Ai a gente comecgou a ver as questées de tratamentos e terapias, fisioterapia.

e Aieu procurei no Facebook, achei vocé, conversei com vocé. Vocé me deu as
primeiras orientacées. Depois foi a Gabi, a gente conversou muito e calhou de
ser o momento em que vocés viajaram para o Canada. Como eu pesquisava
muito e sou tradutora, eu pensei que precisava ajudar dessa maneira,
traduzindo os textos e ajudando as pessoas a ter material em portugués. Meu
primeiro oferecimento de ajuda para a Gabriella foi esse, ajudar a traduzir
material. Depois que ela voltou do Canada, ela falou: “as pessoas me disseram
muito para que eu abrisse a associacdo” Foi a partir dai que eu peguei para
mim esse projeto também. Como ela morava em Campos e ja havia um
embrido da associagdo, uma papelada parada no cartério com outras pessoas,
eu peguei e levei tudo. Me ofereci para o trabalho bragal. Ai surgiu a associagéo
e eu ndo parei mais. Me filiei a outras associagdes de doencgas raras, cada vez
estudando mais, me relacionando com outras mées, fortalecendo o trabalho da
associagéo para que aparecesse mais no Brasil.

4.3.2. Sobre consciéncia social e cidadania

De acordo com as entrevistadas, a deficiéncia e o ativismo abrem portas para
a compreensao de um conceito mais amplo de diversidade. Mesmo as mulheres que
ja se reconheciam em outros grupos minoritarios, pelo proprio fato de serem mulheres
ou por serem negras e/ou periféricas, todas relataram uma evolugdo pessoal no
entendimento de seus papéis e de suas responsabilidades na sociedade, bem como
o0 aumento da consciéncia politica de forma critica. Peruzzo (2009, p. 42) lembra que
o ser humano € um ser em construgdo, bem como a sociedade. Segundo ela, “a
qualidade da cidadania se realiza ndo apenas pela oportunidade de participacao na
comunicagao, mas essencialmente porque ela potencializa a agado cidada na busca
da ampliagao dos demais direitos”.

Vocé muda o mundo e, porque muda o mundo, vocé se muda, vocé
se transforma. Contudo, para vocé transformar o mundo, tem que
iniciar um pouco a transformagdo de vocé mesmo. Trata-se de um
compromisso de mutua transformagao — a da gente, a do mundo, a do
mundo e a da gente. (FREIRE, 2018, p. 183)
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Este empoderamento remonta as necessidades apontadas por Horochovski e

Meirelles (2007, p. 488) de “aumento da cultura e da sofisticacdo politicas, o

adensamento do capital social e o aperfeicoamento da democracia representativa,

incluindo, em seu desenho institucional, instdncias diretas e semidiretas de

participacao e deliberagao”.

Andrea Werner:

Eu pego uns posts la do inicio do blog e fico impressionada. Em 2012 eu
postava frases em inglés na minha pagina Lagarta Vira Pupa, porque eu
achava que todo mundo falava inglés. Essa era a bolha que eu vivia la no inicio.
Com o tanto de mae me mandando mensagem, ai eu fui conhecer o Brasil de
verdade, que € a maioria que depende do SUS, a maioria que n&o tem plano
de saude. Para mim, estava t&o sofrido ver o meu filho sofrer preconceito, mas
a maioria sofre preconceito a vida inteira, sempre sofreu. Ai que eu fui entender
outras opressées, como o racismo, a LGBTfobia, todas as coisas que fazem
parte de um grande grupo de opressées. Eu fui entender que esta todo mundo
no mesmo barco. Eu falo que foi o meu despertar politico, de entender até a
questéao de luta de classes. Nasceu uma nova Andrea, ao conhecer a realidade
dessas outras maes. Ai meu discurso foi se moldando, eu fui entendendo que
era muito aléem do meu filho sofrer preconceito no parquinho. Ok, isso fez a
gente comecgou a fazer os eventos inclusivos, porque é um direito do meu filho,
do filho de todo mundo frequentar o espaco publico, porque eles sdo cidaddos
como todo mundo. Sinto muito se te incomoda, vocé vai embora para sua casa.
O espacgo publico é para todo mundo. Agora tem toda uma questéo de politicas
publicas que sdo construidas e ajudam a perpetuar essa excluséo. E através
dessa exclusdo, os preconceitos se perpetuam. Fica uma coisa do ovo e a
galinha e a gente nunca sabe. A sociedade ndo se acostuma com o que ndo
esta ali e a gente ndo tem politicas publicas que ajudem a fazer com que as
pessoas estejam ali e isso perpetua também a exclusgo. A gente esta nisso ha
séculos.

Quem estava se transformando era eu e eu me transformei completamente
mesmo. Mas é um processo doloroso. Em alguns momentos € um chacoalh&o.
Aceita, ndo é como vocé esperava. Vive, a vida esta ai. Vé o que da para fazer,
vai ser feliz do jeito que da. Mas tem muita gente que néo vai desapegar dessa
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vida que idealizou, nem a pau. A pessoa vai ficar amargurada, agarrada nessa

pedra e morrer afogada no fundo do mar.

Gabriela Guedes:

Eu sempre tive consciéncia racial, mas isso ndo era uma coisa muito latente,
até entdo. A partir da gravidez, eu comecei a ter um pensamento mais
corriqueiro sobre a raca, fazer ele lidar com o preconceito, de trabalhar
autoestima, de trabalhar autoconfianga, como eu teria que lidar com questoes
de racismo, de machismo, de classe. Para o ativismo e o capacitismo, veio a
partir do diagndstico dele. Foi a jungdo dessas duas coisas. Na minha familia,
a gente sempre foi uma familia com muita consciéncia racial. Minhas irméas
sempre trabalharam essa questéo racial muito fortemente em mim. Mas ela so
se aflorou quando eu fiquei gravida e o ativismo veio a partir do diagndstico.

A pessoa com deficiéncia branca é vista com olhar de dé e piedade. E um olhar
capacitista, claro. Mas a pessoa com deficiéncia negra nédo é vista com esse
olhar. A partir do momento que comegcam a fazer essas exclusbes dentro da
propria comunidade, qual a chance de ter mais acertos do que erros? Qual a
chance de todo mundo se sentir contemplado pelas mesmas ac¢ées? E muito
raso defender que a inclusdo tem que ser para uma parte da sociedade e néo
para o todo.

Quando eu montei o M&e Atipica Preta, eu queria mostrar mais o meu dia-a-
dia, o meu cotidiano, questionando essa questao de raga, do autismo branco e
dessa visdo que as pessoas tém estereotipada do autista. Mas também mostrar
um pouco de mim e do meu dia-a-dia para que outras méaes se identificassem.
Um dia, navegando no Twitter, eu encontrei a Luciana Viegas, mandei
mensagem e comecei a conversar com ela. A gente se identificou de cara, a
gente entrou num outro grupo que tinha outras maes, a Gabi Pereira e outras
mées. A gente comegou a trocar figurinhas e comecei a ler outras mées negras
de autistas. Ainda sdo muito poucas. A gente procura, mas sdo muito poucas
e muito restritas. Foi muito satisfatorio para mim. A partir disso, eu comecei a
ter um olhar ndo s6 para a questdo do ativismo em si, mas também pela
identificagdo, que é muito importante para uma mae que esta nesse processo.
E isso também que me motiva a manter a pagina. Porque a pagina em si ndo

tinha a intencdo de ser ativista. A minha intengdo nunca foi ter uma pagina
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ativista. Eu queria mostrar um pouco do meu cotidiano e questionar também,
mas uma coisa muito leve. Mas quando eu vejo, estou escrevendo e
publicando. Eu acho que eu sempre fui ativista e nunca tinha percebido isso. E
aquela coisa que esta intrinseca em vocé e vocé nunca levou para a frente ou
nunca se percebeu. Eu quero tornar o conteudo mais leve, mas ao mesmo
tempo, ja estou tdo indignada e ja estou escrevendo. A minha intengdo é
encorajar outras maes pretas para que elas falem dessa luta sobre outros
recortes sociais. Mesmo que seja uma mae preta que tenha muito mais
condicbes financeiras do que eu. Ou que seja uma mae atipica preta de outras
patologias, que possa ajudar outras maes. Ou uma mae preta do sertdo ou do
interior, que possa falar e fazer esse recorte também. Entdo a minha intengdo
néo é ser referéncia para ninguém. Minha intengcdo € encorajar outras maes
para que elas falem da maternidade delas, de uma forma muito tranquila e
muito plural. E também para que seja uma forma de escape para elas, para que
elas encontrem outras pessoas e outras realidades, como eu encontrei. E para
que elas também ndo se sintam sozinhas e abandonadas, porque esse
sentimento é muito latente, quando a gente descobre a maternidade atipica e

quando vocé é mée atipica preta, ainda.

Gabiriela Pereira:

Eu fui buscando formas de continuar viva, sobreviver. Ai eu comecei a estudar
para me entender, fui procurar me acolher também. E através das redes
sociais, consegui bastante rede de apoio como vocé e as meninas do Fala! Eu
Ja tinha outras também. Mas o meu maior acolhimento de grupo de méaes é o
acolhimento nas redes sociais. Eu moro numa cidade muito racista. Como eu
sou uma mulher preta, nortista, arretada e eu brigo por tudo, eu afasto aquelas
maé&es que gostam de se autopromover com a causa e também afasto as maes
que tém medo. Porque elas ndo querem associar a imagem delas a alguém
como eu. Eu até entendo. Porque elas tém medo de perder os direitos dos
filhos. Eu enfrento prefeito, eu brigo com secretario, eu vou na Cadmara, eu luto
mesmo.

A gente percebe nesse meio da causa da pessoa com deficiéncia € muito do,
muita comiseragdo, muito assistencialismo. Como combater iSso se vocé

precisa do assistencialismo? A tnica forma de vocé combater isso é sabendo
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ponderar como vocé vé esse assistencialismo, que é o que eu fago. Hoje o que
eu recebo de assistencialismo é uma cesta basica que eu recebo da instituicéo
do Beny. Doagbes que eu recebo das pessoas quando eu pego ajuda, € um
assistencialismo. Mas eu preciso para sobreviver. S6 que agora eu ndo estou
precisando de nada. N&o vou ficar fazendo rifa toda hora porque eu tenho um
filho com deficiéncia. Eu ndo vou ficar, por exemplo, toda hora pedindo cesta
basica.

Eu costumo dizer que a gente tem que tentar partilhar, compartilhar e néo cair
nessa marmota de aceitar o que o sistema impbe, que vocé tem que ser a
coitada e tudo bem vocé usar a condi¢céo do seu filho para vocé conseguir as
coisas.

Estar em grupo e estar segregado é bom para o sistema, porque ele ndo quer
que as pessoas se unam. Ele ndo quer que a gente esteja junto, lutando por
politicas publicas para todos. Entdo a gente que vai lutar, desde que o mundo
€ mundo, para ser superior. Tem que ter alguém que € o lider daquele grupo e
ele escolhe quem ele acha que é mais apto. E aqueles que sdo mais aptos véo
liderar outros e fica aquela piramide. Sempre um que atingiu a sua meta de vida
tem que estar no cargo de lideranga. E o outro, para se sentir protegido, precisa
tracar um caminho para chegar onde o outro chegou. Ai entra na questéo
social, porque nem todo mundo vai conseguir ser empresario. Nem todo mundo
vai conseguir chegar num certo patamar social, mas a gente pode dar qualidade
de vida para essas outras camadas.

O que a gente precisa é valorizar o lugar em que o outro esta. Seja ele na
condicdo de género, raga, classe, a profissdo, a gente precisa valorizar. Por
exemplo, um jogador de futebol ou um artista de TV ganha muito mais que um
médico, um bombeiro, um professor, uma diarista. E ambas s&o profissées que
tem que ser respeitadas porque a pessoa esta trabalhando, a pessoa esta
dando o seu melhor. A gente é colocada em bolha e quando a gente percebe
que esta nessa bolha e que a gente tem o poder de estourar essa bolha, a
gente estoura. Mas ai a gente entra em conflito com outras bolhas, porque ndo
€ SO a gente que esta na bolha. Quando a gente esta ali, a gente esta
percebendo so a gente. Quando a gente estoura nossa bolha, a gente percebe
outros e comecga a tentar estourar a do outro. S6 que s6 quem tem o poder de
estourar a bolha do outro é ele mesmo. A gente ndo consegue impor aquilo que
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a gente acha que é o certo e as nossas verdades. Eu sempre falo sobre a gente
ter cuidado sobre as verdades absolutas, sobre o que é certo e o que ¢ errado.
Eu nunca fui uma pessoa preconceituosa, apesar que todos nds somos, mas
eu ndo era de excluir o outro. Eu tinha aquela pena, ficava com do. Sempre fui
uma pessoa muito empatica. Eu trabalho bastante isso porque senéo a gente
fica tentando ajudar todo mundo e ndo consegue. Hoje o Beny tem cinco anos,
faz cinco anos que eu falo o que eu penso a respeito do assunto, sem medo de
afastar pessoas. Eu dou minha opinido. Eu me reconhego como uma mulher
preta.

N&o me reconhecgo (no ativismo). Primeiro por ser mae de uma crianga com
deficiéncias multiplas. Vocé falou no inicio que o Beny tem SD, mas ele também
€ surdo e também é preto. Isso faz parte da diversidade. A gente acha que
inclusdo é so6 para a pessoa com deficiéncia. A incluséo é para todos. A gente
precisa incluir a diversidade e a diferenga do outro. E uma coisa que a gente
néo percebe, porque a gente acha que por ter dois bragos, duas pernas, dois
olhos, boca e nariz, a gente é igual. A gente néo é. Todo mundo vem de ponto
de partida diferente, de classe social diferente, de formacgées diferentes. Entéo
essa questao de bolha é muito mais perceptivel para a gente que esta de baixo
perceber essa desigualdade social, porque, para nés, nos falta muito. E ai a
gente fica com aquela migalha de ficar hoje, por exemplo, em rede social,
admirando quem tem muito. A gente fica em rede social curtindo quem posta
viagem, sendo que a gente nunca vai conseguir viajar. Pratos carissimos em
restaurantes que a gente nunca vai poder ir. Essas pessoas que tém essa
condicéo ficam falando de meritocracia e ficam falando ‘ja agradeceu hoje?” ou
“é so se esforgar”, sendo que existem muitas outras questbes para que as

pessoas consigam alcangar uma vida plena ou ter condi¢ées dignas.

Jéssica Borges:

A gente vé muitas pessoas lutando, mas até que ponto ela esta lutando por
algo que é coletivo? Por algo que vai além da vivéncia dela? Outra coisa que
me fez me enxergar ativista porque meu filho € uma crianga branca, que tem
plano de saude e tem um excelente acompanhamento, desde bebé, por conta
da condigcdo financeira do pai dele. Eu ja preciso do SUS, néo tenho plano.
Minha condigéo é completamente diferente da familia do pai dele. Mas mesmo
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assim, tendo uma condicéo diferente, eu teria n motivos para néo ligar, porque
eu ndo preciso. Eu ndo tenho problemas financeiros. Meu filho esta bem
amparado. S6 que quando a gente precisa enfrentar o Estado para ter diversos
direitos, a gente encontra diversas barreiras atitudinais, arquiteténicas. Entdo
eu me enxerguei ativista também por isso. Eu poderia ndo fazer, mas eu preciso
me responsabilizar. Independente da condi¢do social que meu filho ocupa hoje,
ele € uma pessoa de minoria. E ndo so por ele, para outras pessoas. Essa
questao de vocé se reconhecer parte do problema e também parte da solugéo
faz toda diferenca.

A gente esta em 2021 e ainda tem criangca com vaga negada em escola. Isso
ndo deveria nem entrar em questdo. E a escola fazer o minimo. Sobre 0s
direitos, a gente vé as pessoas sendo negligenciadas. O pais é corrupto. Ndo
segue a lei em diversas esferas, ndo sO nos direitos das pessoas com
deficiéncia. E a gente se vé cobrando por direitos basicos. Vira privilegio,
porque nem todo mundo tem acesso a esse direito que é basico. Essa questao
da pandemia escancarou. Como eu vou falar para uma familia fazer isolamento
social, se ela mora numa casa minuscula, na favela? Como eu vou falar de
inclusdo para uma mée, se ela esta correndo para colocar comida na mesa?
Entéo tem toda uma questdo de com quem conversar, como introduzir essa

conversa, como levar o acesso. Muitas vezes, a familia nao tem acesso a nada.

Liane Mufarrej Motta:

Eu nunca tinha estudado nem lido sobre isso. Quanto mais 0s anos passam,
sedimenta em mim a nocdo de que ativismo da pessoa com deficiéncia e
mudancga social s6 sdo levados em frente a partir dos proprios pais ou parentes
que tém uma pessoa com deficiéncia na familia. Sendo, a gente nédo se
envolve. Por mais que seja uma mudancga social e que todas as pessoas vivas
néo tenham garantia absoluta que nunca terdo uma doencga que as deixem com
alguma deficiéncia, as pessoas nhdo se engajam na mudanga social, se aquilo
né&o as atingir diretamente.

A minha vontade de desenvolver um projeto e talvez continuar na parte
académica ou ndo, ndo sei. Ou fazer um projeto pratico mesmo é com relagéo
as maes cuidadoras, que eu acho que sdo muito sacrificadas e a gente precisa

de muita coisa. A gente precisa de um colch&o de politicas publicas enorme.



148

SO que nesse pais, em que existem pessoas tendo que devolver o LOAS. Tem
uma mé&e tendo que devolver sessenta mil reais de LOAS. Como resolver isso?
Teria que ter uma politica publica que, mesmo ndo tendo essa miséria de um
quarto do salario minimo, consigam receber dinheiro do governo para seus
filhos terem algum tipo de subsisténcia. Agora, eu acho dificilimo. Mas a gente
esta aqui, entdo temos que fazer alguma coisa enquanto estamos vivos.

e Acompanho ajudando em abaixo-assinados, compartilhando informacgées,
fazendo projetos agora pela associagéo, que a gente consiga fazer. Esta muito
incipiente porque a gente assumiu e comegou a trabalhar em janeiro. E me
instruindo, na verdade, para formar em mim um ser cidadéo social e com uma
visdo que possa tentar lutar por isso. Porque a gente precisa de formacéao para
isso. Para a gente lutar e pedir alguma coisa, a gente precisa ter essa base

dentro da gente.

4.3.3. Sobre interseccionalidades e sobre a causa de pessoas com deficiéncia

em relagao a outras minorias

Na percepg¢ao das entrevistadas, para evoluir, o ativismo para a deficiéncia ndo
pode ser desconectado das interseccionalidades de raca, classe, género e orientagao
sexual, por se tratarem de marcadores sociais que impactam tanto quanto,
principalmente em um pais como o Brasil, marcado por suas inumeras e acentuadas
desigualdades. Entretanto, reconhecem que dentre as pautas sociais, a deficiéncia,
muitas vezes, € preterida pelas demais, seja pelo estigma associado ao capacitismo
ou pela falta de articulacao, visibilidade e interesse politico.

Meekosha e Shuttleworth (2009) alertam sobre os riscos de dicotomias e
auséncia de reconhecimento das diferengas intragrupo nas politicas de identidade, o
que pode reforgar estruturas opressoras da sociedade. Segundo os autores, um senso
de identidade coletiva gerado pela exclusdo e discriminagdo nao aponta
necessariamente o caminho para a mudanca e pode acentuar a condicédo de vitima.
A solugéo viria da interseccionalidade, com a incumbéncia de criticar abordagens
simplistas de identidade e auxiliar politicamente no processo de construgcdo de

coalizoes.
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Andrea Werner:

Quando a gente fala de autismo, as primeiras conquistas que vieram para as
deficiéncias psicossociais, vieram muito puxadas pelos pais da SD la atras, as
APAEs, que comegaram com as campanhas de conscientizagdo e isso
comecgou a abrir portas para a inclusdo nos anos 80 e 90.

A diferenga é que o autismo ndo € uma deficiéncia muito visivel. Vocé bate o
olho em uma crianga com paralisia cerebral, vocé sabe que tem alguma coisa
diferente. Uma crianga autista, ndo necessariamente. Pode parecer s6 uma
crianga mal-educada, dependendo de como ela esta se comportando. O
autismo é o que a gente chama de deficiéncia invisivel e isso causa alguns
problemas.

Desde 2018, eu comecei a me misturar e entrar em grupos de méaes de paralisia
cerebral e maes de SD, para eu entender um pouco mais dessas deficiéncias.
O que eu vejo é que algumas dificuldades sdo diferentes, mas todas tém
dificuldades extras de depender do SUS, que ndo da atengcdo que deveria, 0
marido que abandona, a familia que as vezes vira as costas.

E uma pauta menos importante (em relagdo as outras minorias). Vocé vé isso
na importancia que os partidos de esquerda deram, nas ultimas elei¢gbées, para
os candidatos de cada nicho.

Gabriela Guedes:

Eu ndo posso simplesmente falar de mim quando € uma questao social, uma
realidade social. A mesma questdo que eu enfrento, talvez outra mée preta
enfrente em uma escala dez vezes maior. Entdo € um apontamento, € um ponto
de partida para que outras méaes se encorajem e fagcam. E analisando as maes
pretas que estao no Instagram, eu consigo fazer esse recorte de que sdo maes,
em usa maioria, pobres. Vocé vé que a realidade delas destoa das realidades
diversas de outras mées de autistas que vocé vé no Instagram. Tem a Miriam
que faz material para o filho dela com material reciclado. Tem a Gabriela
(Pereira) que tenta fazer com doagbes. Por que a nossa dificuldade tem que
ser um alimento para essa estrutura? Por que a nossa maternidade sempre
tem que estar aliada a dificuldade? Ndo pode simplesmente estar aliada ao fato
de ser mée? A gente sempre esta ligada ao sofrimento, a dor, a dificuldade.
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A populagéo negra € 54% da populacao brasileira. Porém existem as pessoas
que ndo acessam. Existem pessoas, até os dias de hoje, que nédo tém
documentos. Tecnicamente elas ndo existem na sociedade brasileira. Ndo
estao registradas. E pessoas que ndo sdo diagnosticadas. Muitas pessoas
negras ndo estdo diagnosticadas, ou estdo diagnosticadas tardiamente ou
diagnosticadas em outras sindromes e condi¢cbes, ndo aquelas que elas
efetivamente tém. E elas ndo tém acesso ao servigco publico. A gente pode
colocar esses numeros em uma escala muito maior e imprecisa porque S&o
varios fatores. [...]Jhoje a gente esta montando um movimento que fale
diretamente para as pessoas negras com deficiéncia. Eu, a Luciana (Viegas) e
mais algumas pessoas estamos montando O Vidas Negras com Deficiéncia
Importam. A Flavia e o Marcelo Zig estdo montando o Quilombo PCD. A Abracga
também esté trabalhando o autismo com a questdo da raca. E um debate que
estd muito recente na comunidade ativista. A gente néo tinha esse debate. E
um debate cansativo porque ele ndo sai do lugar. A gente esta sempre
pontuando sobre o mesmo assunto e ele ndo evolui. Eu falo para a Luciana que
€ um trabalho de formiguinha que a gente vai ter que comecgar e ver quem
segue. Porque é muito dificil todo dia estar falando e pontuando as mesmas
colocagébes. Ver que a coisa ndo avancga de forma geral. Em termos de politicas
publicas, as dificuldades s&o as mesmas. Em termos de acesso, as dificuldades
sdo as mesmas. A gente ndo consegue melhorar esse cenario para as pessoas
pretas com deficiéncia.

Vocés sabem o quanto é violento para uma mé&e preta, que tem um filho com
deficiéncia, ter que ensinar o filho dela a levantar um bracgo, porque se ele for
parado pela policia, ele vai ter que levantar os bragos? Vocés sabem o quanto
iSSO € agressivo? As pessoas ndo tém essa nogdo de que a nossa vivéncia é
muito mais complexa do que ser simplesmente uma méae atipica.

A gente esta fazendo algo para os nossos filhos se beneficiarem. Eu ou ela,
sendo autistas, a gente ndo precisa se preocupar com isso agora. Mas os
nossos filhos vao precisar de um apoio, de um suporte porque a gente esta
vendo tudo que eles tém sendo massacrados, sendo tirados. Eles vao precisar
de alguém para se apoiar, uns nos outros para sobreviver. A gente esta fazendo

esse trabalho para que as pessoas entendam e para que a comunidade ativista
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também entenda que precisa dar apoio para estas pessoas. Precisa olhar para
esses recortes.

Se vocé parar para analisar, o autista foi incluido ha muito pouco tempo como
pessoa com deficiéncia. Isso sdo lutas. Dentro da propria comunidade, tem
essas questbes de exclusdo. Outro dia a Sarah fez um post falando sobre a
questéao da interseccionalidade no autismo com LGBTQIA+. E ela recebeu uma
enxurrada de criticas. Se essas pessoas ndo querem enxergar os autistas
como pessoas, querem que sejam anjos, querem desumanizar os autistas,
como eles lutam por inclusgo? Qual a bandeira dessas pessoas?

O ativismo ndo é para melhorar a vida do meu filho. E por isso que eu defendo
o recorte racial, para deixar de ser um recorte, para ser realmente um debate.
Uma pessoa negra deficiente foi presa injustamente. Eu sou um advogado
branco, tenho acesso, entdo vou la lutar por essa pessoa. Ndo se apegar
aquela coisa estereotipada. O ativismo néo é feito para um s6. Quando cai uma

lei, cai para todo mundo. Perde o direito, perde todo mundo.

Gabiriela Pereira:

Eu reflito muito sobre essas questbes de respeito. O meu respeito termina
quando comecga o do outro. O ponto de partida da outra pessoa. Toda essa
questéao racial. As pessoas sdo muito... S4o iguais a Lumena e Carol do Big
Brother. Elas querem que o branco seja antirracista, mas elas querem também
ser a raga suprema. Eu ndo acredito nisso como mulher preta. A gente néo
pode lutar por liberdade aprisionando outras pessoas. E o dialogo também é
importante. Se eu estou dialogando com vocé, falando sobre seus privilégios,
0 quanto vocé é uma pessoa racista, independente de vocé ter atitudes ou néo,
as pessoas precisam entender que existem camadas de racismo. As vezes as
pessoas hdo entendem isso.

Essa € a importancia da escuta. De saber falar e se posicionar, porque nem
sempre vocé ser firme é sinal de vocé ser grosseiro com alguém que esta num
lugar de privilégio. E outra coisa é entender que o que esta no lugar de privilégio
né&o tem culpa de estar la. Assim como vocé também né&o tem culpa de estar
num lugar que n&o é privilegiado. Entender que todos nds temos lugar de
privilégio, diferente do outro. Eu dou sempre o exemplo daqui que eu estou no
lugar de privilégio porque eu tenho um filho s6. E tenho também marido. Mas
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tem muitas maes aqui que estdo no mesmo patamar que eu, s6 que eu sou
privilegiada nisso. Elas, na maioria das vezes, sdo privilegiadas porque eu ndo
tenho mais pai nem mae, néo tenho familia. Elas tém familia para ajudar. Séo
outros privilégios que eu ndo tenho. A gente tem que tentar entender isso, essa
diversidade. A gente ndo pode colocar a mulher numa caixinha, a pessoa com
deficiéncia numa caixinha. As pessoas nascem em locais diferentes, em
regibées diferentes. Ai entra o regionalismo, a questdo de cultura. Eu sou
nortista. Eu tive outra criag&o.

e Quando a gente fura a nossa bolha, a gente tem que entender que tem pessoas
que n&o furam e tem outras pessoas que estao furando essas bolhas. Entéo a
gente vai encontrar. Vocé é uma pessoa que furou a sua bolha, eu furei a minha
e, em algum momento, a gente se encontrou. Porque a gente estava
procurando isso. A gente ndo queria mais ter contatos s6 com que estava na
bolha. Automaticamente eu também me fortalego, cresg¢o, porque a minha
experiéncia de vida esta sendo passada para uma tese e vai alcancar outras
pessoas. E talvez essas pessoas ainda estdo numa bolha, e através dessa
tese, através do que vocé esta falando pela minha perspectiva, a gente consiga
que estas pessoas decidam furar a bolha.

Jéssica Borges:

e [Essa discusséo vai para aléem da deficiéncia. A gente tem que pensar que
nossa luta é para a gente ser respeitado enquanto igual ou diferente? Acredito
que tem esse choque ndo s6 na comunidade da pessoa com deficiéncia. Em
outras minorias como o movimento LGBT, movimentos negros, eu ndo sei
pPOSSO usar essa palavra, mas sdo pessoas que estdo pensando nos proprios
interesses, nas proprias perspectivas. Eu enxergo essa separag¢éo dentro dos
movimentos. Creio que pela divergéncia de opinido, ndo ha dialogo. E sem
dialogo, se os proprios pares dos movimentos ndo conseguem dialogar,
independente de opinido pessoal, eu acho que esse choque vai continuar
acontecendo.

e Essa é uma das facetas do capacitismo mesmo. E o que se pode dizer que é o
capacitismo estrutural. E a forma mais crua da ideia que as pessoas tém sobre
as PCD, reduzindo a vida dela somente a deficiéncia. A ideia de colocar a
pessoa como coitadinha, porque ela € um anjo. Ela ndo fala, ndo vive. Entdo



153

ela é coitada. Esta ligado também ao capacitismo institucional. Tem uma teia
conectada com essas questdes de opressdo, que funciona de uma so6 forma,
mas com diversos bragos.

70% da comunidade LGBT é composta por autistas. S&o interseccionalidades
compostas por diversas camadas, que vao se ligando conforme o
posicionamento social da pessoa. Se € uma pessoa preta, favelada, LGBT.
Tem todos esses atravessamentos que acabam se cruzando em algum
momento.

A maior parte das pessoas autistas sdo as pessoas pretas. Onde estdo essas
pessoas? Néo tem dados. A gente fez o movimento para incluir dados sobre
autismo no Censo. Mas tem a questdo do acesso ao diagnostico. Quem tem
diagnostico hoje é privilegiado. V&o fazer a contagem de pessoas autistas, mas
que pessoas sdo essas? Sera que todos vao estar inclusos? A gente tem
indigenas autistas. Eu fiz um mapeamento recente. Quilombolas autistas.
Pessoas pretas autistas, que sdo o maior grupo da comunidade. Cadé essas
pessoas? A gente entra na questao de eugenia para esses grupos. E bem triste
falar sobre esses dados, mas eu gosto de falar sobre numeros e mostrar os
dados, porque fala muito sobre a nossa sociedade.

Liane Mufarrej Motta:

Acho que a causa das pessoas com deficiéncia sofre um olhar de preconceito,
mas eu néo diria preconceito. E como se fosse um olhar de nojo. E ndo querer
olhar um corpo com deficiéncia. Vocé se preserva de ver, como vocé se
preserva de ver pessoas acamadas ou entubadas. Vocé ndo conseque lidar
com isso e esta rejeitando essa manifestacdo de luta também. Vocé ndo é um
hater, mas também né&o esta ajudando, porque aquilo te causa mal-estar. Entéo
tem essas duas abordagens, porque talvez ndo possam ser duas coisas
comparaveis. Quando a gente fala de causas sociais de etnia, de opgdo sexual,
de religido, vocé teoricamente esta falando de um corpo saudavel e ativo
socialmente. Quando vocé fala de um grupo com deficiéncia, vocé esta falando,
e aqui vou generalizar, de um corpo que ndo produz e precisa de um
assistencialismo.

Talvez possa ser visto como um grupo que vai precisar do dinheiro publico para

sobreviver, que ndo produz, que gera choque visual pelas suas enfermidades,
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que causa uma reestruturagdo familiar e um certo tipo de sofrimento. Entdo o
que advém de vocé receber uma pessoa com deficiéncia na familia? E um olhar
bem profundo, psicolégico ou psiquiétrico, ndo sei. E claro que a gente tem a
percepcédo de que o ativismo para a deficiéncia esta em segundo plano.

4.3.4. Sobre o impacto da pandemia e do governo Bolsonaro no ativismo

O retrocesso causado pelo atual governo federal para as pautas do ativismo da
deficiéncia foi constatado por todas as entrevistadas, com um impacto que devera se
refletir no longo prazo. Elas foram unénimes quanto a imprevisibilidade dos prejuizos
e de perspectivas de novos ganhos institucionais para a causa. A pandemia entra
como um fator agravante na limitagdo de atuacdo do ativismo, que fica restrito as
plataformas de comunicagao digital.

Paulo Freire (2017, p. 41) afirma que a luta pela desalienagéo s6 é possivel, porque
“a desumanizacdo, mesmo que um fato concreto da histéria, ndo é, porém, destino
dado, mas resultado de uma ordem injusta que gera a violéncia dos opressores e esta,
O ser menos”.

Inauguram o desamor, ndo os desamados, mas 0s que ndo amam,
porque apenas se amam. Os que inauguram o terror ndo sdo os
débeis, que a ele sdo submetidos, mas os violentos que, com seu
poder, criam a situacdo concreta em que se geram os “demitidos da
vida”, os esfarrapados do mundo. Quem inaugura a tirania ndo sao os
tiranizados, mas os tiranos. Quem inaugura o édio n&o sao os odiados,
mas 0s que primeiro odiaram. Quem inaugura a negagao dos homens
ndo sdo os que tiveram a sua humanidade negada, mas os que a
negaram, negando também a sua. (FREIRE, 2017, p. 58)

Como adverte Schwarcz (2019), as demandas das minorias que lutam pelos direitos
inalienaveis a sua condicdo de cidaddos historicamente sdo ignoradas e
desautorizadas por governos conservadores e populistas. O escarnio autoritario com
os interesses publicos por parte do governo se reflete no atual cenario de colapso

sanitario pela pandemia, tornando inviavel a construgcao de perspectivas futuras.

Andrea Werner:
e O conflito é quando entra o dinheiro. A gente viu isso no decreto 10.502 do

Bolsonaro no ano passado, a nova politica de educacdo especial, que trouxe
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de volta a sala especial e a escola especial. O que a gente escuta muito dos
ativistas de Brasilia € que, nos bastidores, teve muito lobby de APAE,
Pestalozzi, etc, porque nos ultimos anos eles vinham perdendo muita verba
com a questéo da inclusgo. Eu ndo tenho prova nenhuma disso, s6 escuto falar
pelo ativismo de Brasilia, mas, se procede, acaba sendo um desfavor a causa,
por causa de verba. Estdo prejudicando a causa da inclusdo por causa de
dinheiro. A gente sabe que a corrupg¢éo acontece.

e A gente tenta chegar na superficie para tomar um pouco de ar e ja toma outra
paulada. E isso que esta acontecendo. A gente ndo tem tido tempo de se
recuperar de uma retirada de direitos, ou de uma tentativa de retirada, e vem
outra. E o que tem acontecido desde que Bolsonaro foi eleito. J4 comegou
querendo desmantelar o CONADE, veio destruindo aos poucos o poder do
CONADE, e foram vindo esses ataques. Mas ele € muito bom de fazer esse
marketing, entdo ele assumiu com a primeira dama fazendo o discurso em
libras. Deu a impressédo de que ele super preocupado com a pauta da pessoa
com deficiéncia e, volta e meia, a primeira dama faz eventos sobre doencgas
raras e tira foto abragcada com criangas com doengas raras. Esse tipo de coisa
distrai, € uma pirotecnia feita para distrair do que esta sendo feito por debaixo
dos panos mesmo. Mas a gente que esta por dentro do ativismo, sabe o que
esta sendo feito por debaixo dos panos. Sempre que aperta o cinto, eles
atacam os direitos das minorias. E o que a gente tem visto que tem sido feito
com as pessoas com deficiéncia também. Essa mudanca da lei de cotas, com
certeza foi o alto empresariado que apoiou o Bolsonaro na eleicdo que veio
cobrar a conta. Eles morrem de 6dio de cota, da trabalho para contratar. A
questéo do BPC, ao invés de taxar grandes fortunas, € muito mais facil tirar de
quem precisa mais. Sempre é muito mais facil do que comprar briga com o alto
empresariado. Sempre sobra para nos. Esta muito desanimador. A gente fala
que seremos resisténcia, mas o que é triste é a gente ter que ficar lutando para
néo perder direitos em um momento em que a gente deveria estar tentando

ampliar direitos.

Gabriela Guedes:
e O ativismo é feito, em partes, para vigiar, assequrar direitos e criar direitos. A

partir do momento que um governo ndo tem ninguém com deficiéncia, como
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esse governo, ou que ndo esta voltado para questbes humanas ou
humanitarias, a gente ndo tem como assegurar que esse governo va criar
novas leis ou va garantir esses direitos. A gente tem que lembrar que esse
governo néo foi eleito para cuidar das pessoas. Nao foi eleito para cumprir esse
papel. Entdo a gente ndo pode se iludir que a gente va avangar. A gente néo
vai. O maximo que a gente pode fazer hoje é assegurar os direitos que nés ja
temos, porque se a gente perder um direito, é o efeito dominé. Vai comecar a
ir de um por um. A gente tem que vigiar sempre, principalmente um governo
que esta matando duas mil pessoas ao dia e ndo esta se preocupando com
isso. A gente tem que lembrar que se ele for reeleito, vai ser mais quatro anos.
Se a gente n&o tiver todo mundo coeso no ativismo, e se unir em determinados
momentos. Existe o perigo do discurso unico, mas a gente tem que pensar que
uma parte esta alinhada com este governo. Quando o governo faz um projeto
de lei para retirar direitos e o0s ativistas que tém visibilidade e tém o poder da
maquina e dos meios de produgéo a seu favor, sdo pessoas que moram fora,
tém visibilidade entre a populacdo mais baixa, essas pessoas tém um discurso
que para gente ndo condiz, mas para a maioria da populagdo, pode ser o
melhor. A gente tem que entender que muita parte vem da coeséo do proprio
movimento se entender como movimento de minoria. E isso que eu acho que
falta no ativismo. Vocé nédo esta pautando uma questao individual, vocé esta
pautando uma questéo identitaria, de pessoas com 0s mesmos propositos e as
mesmas dificuldades. Quando vocé pega uma parte, mesmo que seja 10%,
que apoia o governo, esses 10% tem um poder na mdo. Quando eles podem
influenciar dez milhées, quem somos nés como minoria? Quem sSomos nos
como 90%? Dentro de um governo que foi eleito para desmantelar tudo que
tem ai. Para retirar tudo quanto é direito, como tem retirado. Se a gente, ainda
hoje, consegue segurar alguns direitos, consegue fazer barulho e se
movimentar como uma massa homogénea de ativismo, para ndo perder
direitos, foi porque a comunidade autista, a comunidade de SD, a comunidade
PCD em peso que fez barulho. Se fosse s6 a comunidade autista, néo iria ser
suficiente. A gente precisa ser essa massa homogénea. Porque tem os 10%,
sim, que esta alinhado com o governo e tem a maquina na méo. E a gente néo
pode esquecer disso. E real. Tem pessoas que sdo alinhadas com isso. A gente
né&o pode achar que hoje a gente vai avancgar sobre algumas pautas. Tem que
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segurar o que a gente tem. A gente vai avangar se for o Lula reeleito, se for o
Doria eleito. Ai a gente vai e cobra. Mas hoje a gente tem que segurar, para
que 0s nossos filhos tenham. Porque ainda tem o fator pandemia, que esta
impedindo de fazer protestos e ir para a rua. Nosso barulho € s nas redes
sociais. Ele esta com tudo convergindo a favor. Se a gente n&o ficar no
processo de vigiar, mesmo que nas redes sociais, a gente vai perder o que a
gente ja tem e na proxima eleicdo, seja quem for eleito, a gente vai ter que
retomar. Em dez, vinte anos, a gente vai estar lutando pelos mesmos direitos
que a gente tem hoje. Ndo vai avancar de qualquer forma. A gente precisa
segurar. No proximo eleito a gente vé os novos projetos de lei. Ndo adianta
hoje a gente acreditar que uma pessoa que esta aceitando duas mil mortes por
dia, vai sentir um ar de graca e vai achar que tem que dar direito para a

comunidade minoritaria. Ele esta fazendo tudo para o que ele foi eleito.

Gabiriela Pereira:

Quando a gente fala de direitos, a gente precisa entender que as vezes eles
ndo chegam. Tem muitas questbes que hoje eu tenho conhecimento, que se
eu tivesse la atras, eu ja estaria num patamar muito mais a frente. Ndo chega
para todos, ndo chega em todos os lugares. Faculdade publica, mais populagéo
negra na faculdade, mais mulheres no mercado de trabalho. Quando vocé vai
olhar, quanta dessa populagdo negra ficou na faculdade? Quantas dessas
mulheres ficaram no mercado de trabalho? Elas estdo numa profissdo que elas
realmente tém vontade de estar? E muito complicado quando vocé fala de
perda de direitos porque tem direito que nunca chegou para a gente. E por isso
que vocé vai ver muito pobre aplaudindo o Bolsonaro, porque ndo chegou para
eles o bolsa familia. Ndo chegou para eles nem o direito do governo do PT.

Eu moro numa comunidade que o Minha Casa, Minha Vida foi da época do
governo do PT. Porém as pessoas acham que foi o prefeito da cidade que deu,
porque foi ele que inaugurou. S6 inaugurou. Eles ndo tém essa consciéncia do
que ¢ federal, o que é estadual, o que € municipal. Ndo € interessante tanto
para a direita, como para a esquerda, como para o centro, que a grande massa
tenha conhecimento. Quando a populagdo tem, a gente serve para interesse
politico. O PT acha que é dono da pauta LGBT, acha que é dono da pauta da
populagdo negra. E agora o bolsonarismo acha que é dono da pauta PCD,
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porque nunca nenhum partido pegou. Como eu vou falar com esse povo, que
agora esta sendo acolhido, independente que seja de maneira errada ou néo,
mas esta sendo acolhido com suas dores? Ndo tem como. Porque a gente esta
precisando mudar, tanto de um lado como de outro. Claro que a galera da
esquerda tem responsabilidade social, mas se for analisar de perto, todos ali
estdo brigando por causa de poder. Ai entra na questao que eu falei no inicio,
sobre o quanto somos educados para estar sempre num patamar
superioridade, sempre cobrando do outro que nédo tem isonomia, ndo tem
equidade, consiga chegar onde essa pessoa ja nasceu. Quer que o outro que
nasceu la embaixo consiga chegar. Alguns chegam, mas vai contar nos dedos
quantos que chegam? E quando chegam, ndo chegam na mesma idade.
Chegam muito depois. Hoje em dia vocé vé mais, mas antigamente vocé via
um preto juiz, um preto advogado. E quantos se formam e ndo conseguem ficar
no mercado de trabalho? Quantas mées atipicas pretas estdo nas redes sociais
e tém engajamento? Eu s6 conhego a Veronica do Faxina Boa, seguida pela
Glaucia, que deve ter oito mil seguidores. Mas ainda assim é pouco.

Jéssica Borges:

e O ativismo e a militdncia sGo movimentos que foram demonizados aqui, mas
eu ndo acho que isso seja sem razdo. Tudo que nés temos de conquistas de
direitos humanos se deve ao ativismo e a militdncia de alguém. Pode ser até
uma mae que esta na padaria e vé uma situagcéo de alguém desrespeitando a
lei do direito prioritario na fila. Esse movimento sempre foi feito por alguém que
deu a vida. Eu ja vi historias de pessoas que morreram em nome de uma causa.
Mas por conta desse cenario pandémico que a gente vive, a rede (social)
ampliou esse debate no nivel de discurso. A gente trouxe o debate para o
embate diario e a fiscalizagdo permanente do outro. De direitos, de situagées,
de vivéncias. Ndo so no sistema judiciario, mas de pequenas mobiliza¢cbes para
ajudar e suprir a falta do Estado. Na pandemia, a gente ndo precisava estar se
movimentando se o Estado cumprisse seu papel. Eu vejo uma situagcdo quase
que obrigatéria para a gente que defende os direitos humanos, ter que se
mobilizar. Porque talvez a maneira agressiva com que a gente é reconhecida,
pelo radicalismo, seja uma maneira de chamar a atengéo de entidades maiores

para esse tipo de problema. Apesar de eu achar que a gente ndo precisava
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fazer isso. A gente poderia estar combatendo outro tipo de situagdo se a gente
néo precisasse estar cobrindo o papel do Estado.

e A gente vai continuar rodando em circulos se as PCD n&o ocuparem os lugares.
Para mim, soa muito obvio isso. A mesma coisa de uma pessoa preta retinta.
Se a gente ndo der espaco, ndo digo nem fala porque acredito que todo mundo
tem voz e tem uma historia para contar. Mas se esse espago ndo é pensado
para que ela conte a historia e o que ela passa, a gente ndo vai saber, porque
a gente esta olhando por uma perspectiva pessoal nossa. As pessoas que
lutam por garantia de direitos e combate de discursos que impactam na vida de
outras pessoas, esses movimentos forem sempre tidos como extremistas e
radicais, nos estaremos fadados ao fortalecimento ideoldgico e continuara
colocando pessoas autistas como pessoas a serem curadas, consertadas,
como fossemos pecgas a serem excluidas da sociedade. Eu ndo vejo outra
saida sem o dialogo, sem a conversa, sem a abertura de espaco. Penso que
enquanto o modelo médico, que €& seguido hoje, enxergar pessoas com
deficiéncia como pessoas que precisam de cura, como pessoas doentes, como
pessoas que precisam ser consertadas, a gente vai continuar andando em
circulos. A gente precisa de uma modificagdo geral, tanto na grade médica
quanto na grade educacional. S&o dois elementos que caminham juntos, mas
sdo elementos que negligenciam muitas vidas.

e Reforgar os discursos de cura, de conceitos, da invisibilidade da pessoa, da
infantilizacdo da pessoa € apoiar a eugenia. O anjo ndo se alimenta, ndo bebe,
néo vive, néo trabalha, ndo faz nada. Essas correlagbes acabam sendo de
cunho preconceituoso, que reverberam o0 apoio a eugenia. Tem alguns
discursos de cunho bem nazista. A questao da eugenia, a gente viu também o
impacto e a demora de incluséo da pessoa com deficiéncia no plano prioritario
de vacinacdo da Covid. A questdo da produgéo, do discurso da capacidade.
Quem vai precisar se vacinar? Uma pessoa vista como saudavel ou a pessoa
com deficiéncia? Eles querem dar para a pessoa que vai produzir. Para mim,

isso é um reforgo a eugenia.

Liane Mufarrej Motta:
e Como estamos vivendo o periodo de pandemia, eu sinto que a maioria das

acoées foi paralisada por conta da saude. Existem pautas que estdo esquecidas
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porque a gente vive uma avalanche de noticias nefastas, de mortes, de falta de
vacina. Eu concordo que houve esse retrocesso e que a gente esta tentando
manter, pelo menos, esse nivel. Mas eu também vejo que todo esse processo
da pandemia criou uma resisténcia muito grande das associagées, das pessoas
que lutam pelos seus proprios filhos ou de maneira autbnoma. Entdo, se por
um lado houve esse retrocesso ou perda de garantias politicas das pessoas
com deficiéncia, por outro lado houve o fortalecimento de uma rede, que acho
que até é um movimento natural quando existe algum tipo de repressado que
vem de cima, em que as pessoas, nos bastidores ou no submundo da
resisténcia, se articulam. Entdo eu estou percebendo isso. O que pode ser um
movimento saudavel por um lado, porque vocé comecga a trabalhar com aquilo
que vocé tem, com o pouco, entdo vocé acaba sendo criativo, acaba langcando
mé&o de aliangas novas ou de informagbes novas que vocé ndo estava
percebendo, mas por outro lado, a gente esta vivendo numa escassez.
Escassez de direitos, de politicas publicas, de voz, de pedir, porque muitas das
demandas que naturalmente ocorreriam no ano de 2021, se fosse outro tipo de
governo, que seriam demandas para além do que ja foi conquistado, outro tipo
de garantia muito mais sofisticada ou melhor, poderia ter um resultado positivo
ou néo. A gente ja estaria pensando além da garantia dos direitos, a gente esta

como se estivesse comecgando do zero, comegando um retrabalho.

4.3.5. Sobre o impacto da identidade e cultura brasileira no ativismo

De acordo com as entrevistadas, a identidade brasileira € pautada pela

subserviéncia, cordialidade por conveniéncia, falta de consciéncia politica e social,

intolerancia a diferengca e cultura de meritocracia embasada em uma sociedade

desigual. Um fator determinante para o ativismo, abordado por todas, € o capacitismo

estrutural da sociedade, que julga e desqualifica as pessoas por sua suposta

capacidade de acao, producao e de resultados.

Ribeiro (1995) alertava para os efeitos da sobreposigao de interesses das

esferas publica e privada desde o principio do pais, prevalecendo a intencionalidade

de obter vantagens, por meio da opressao das minorias.

Velhas questdes institucionais, ndo tendo sido resolvidas nem
superadas, continuam sendo os principais fatores de atraso e, ao
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mesmo tempo, os principais motores de uma revolugao social. Com
efeito, a grande heranca historica brasileira é a faganha de sua prépria
constituicao como um povo étnica, nacional e culturalmente unificado.
E, também, o malogro dos nossos esforgcos de nos estruturarmos
solidariamente, no plano socioeconémico, como um povo que exista
para si mesmo. Na raiz desse fracasso das maiorias esta o éxito das
minorias, que ainda estao ai, mandantes. (RIBEIRO, 1995, p. 226)

Andrea Werner:

A nossa tradigdo crista, catdlica e evangélica, influencia muito. A questao da
deficiéncia dentro da religidqo tem muito a percep¢cdo de que a pessoa foi
escolhida por Deus, foi Deus que quis assim, a mae foi escolhida por Deus para
cuidar. E isso coloca muito as pessoas na situagdo de conformidade
(conformismo). Eu sinto muito isso. Eu participo de varios grupos de paralisia
cerebral e sdo os mais ltristes, todo dia morre alguém la. E eu vejo muito esse
discurso das mées. Isso € uma das coisas que atrapalha bastante.

Comecei a perceber a visdo do politico como alguém intocavel, o coronel. E
né&o é so no Brasil, é a cultura latino-americana com essa coisa do salvador da
patria. A América Latina adora uma figura mitica, ndo é so o Brasil. Vocé esta
ai com o Bolsonaro, mas ja teve o Lula. Ndo estou comparando os dois, mas a
percepcgéao de o ser, 0 messias. Vejo muito disso aqui, acho que melhorou muito
nos dltimos anos, mas ainda tem um pouco dessa coisa de impor uma

distancia, dependendo de quem é que esta la.

Gabriela Guedes:

A gente foi criada numa segregag¢éo. Eu mesma, se estudei com uma ou duas
pessoas com deficiéncia, foi muito. Essa falta da pessoa com deficiéncia na
Sua infancia impacta quando vocé se torna mée atipica. Vocé acha que é o fim
do mundo. A gente fala do Iluto. O luto é capacitista, porque vocé esta matando
seu filho vivo. Vocé esta dizendo que seu filho ndo vai ter uma vida funcional,
entdo ele ndo € uma crianga que vocé gostaria de ter. Tudo isso é fruto desse
capacitismo. Sempre achar que a PCD tem que estar num espagco aquém da
sociedade. As pessoas acham que a PCD néo é capaz, que ndo pode viver a
vida dela de forma autbnoma. Acham que ela tem que ficar em casa e depender
de terceiros. A luta antimanicomial. As pessoas acham que manicOmios

s

deveriam voltar. Tudo isso é da cultura. A nossa cultura é capacitista ao
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extremo. Da mesma forma que o racismo é estrutural, o capacitismo também é
estrutural.

A gente ndo aprende a ser cordial com o diferente. Desde a questao racial e
social até a questado da deficiéncia. A pessoa autista, por exemplo, tem uma
deficiéncia invisivel. Num primeiro momento vocé ndo fala que a pessoa é
autista. As pessoas falam “vocé ndo pode ser autista, vocé fala, casou”. Os
proprios médicos falam isso. E um capacitismo que as pessoas ndo aceitam o
diferente. Elas querem sempre essa coisa de igual para igual. Por isso a gente
carrega muito esse conceito de meritocracia. “Todo mundo tem as mesmas
oportunidades, é so fazer que consegue”. Ndo é assim. Existem varios fatores
para uma pessoa nhdo conseguir chegar onde ela achava que ela deveria
chegar. Todos eles s&o estruturais. S4o fatores que interferem na vida dessa
pessoa de uma forma que ela ndo vai conseguir chegar, partindo do mesmo
principio que vocé. Todo mundo nasce igual, mas ninguém vive igual. A gente
vé que a natureza do brasileiro é muito da hipocrisia também. Ela é muito
alimentada pela hipocrisia da igualdade racial. Da igualdade de classes. Da
cortesia, que todo mundo é cortés, € amigavel, todo mundo ajuda todo mundo.
Mas até que pagina? Quando um gringo vem passar férias, 6timo. Quando um
haitiano vem morar, esta vindo tirar nossos empregos. Quando vem da Europa
para ca, 6timo. Mas quando vem da Africa, é outra questéo. A gente vive muito
nessa cultura da hipocrisia. Da ndo-aceitagdo do diferente. Do discurso que
todo mundo é igual e parte do mesmo principio. Do discurso que as pessoas
que tém alguma deficiéncia sé&o invalidas e ndo podem ser consideradas
pessoas. Elas tém que ficar reduzidas a um quarto e trancadas em casa.

Eu vi uma pesquisa, um pouco antes da eleicdo do Bolsonaro, que o Brasil saiu
como o pais que o povo vive mais distante da realidade. A gente esta vendo
isso. A gente tem que reforgar o obvio todos os dias. O nazismo surgiu na
Alemanha. Um diplomata alemdo tem que vir falar isso. E surreal. Ndo vai
demorar muito para a gente sofrer embargos e ser considerado um celeiro de
vetores. A gente vai chegar num ponto que a gente vai sofrer muito e as
pessoas ndo estéo caindo na realidade. A nossa cultura é da hipocrisia, é do
capacitismo, é da mentira. O jeitinho brasileiro prova isso, tranquilamente.
Nossa cultura é arraigada nisso. A gente ndo pode achar que o brasileiro
aprende. O brasileiro ndo aprende com as dores. Nao vai aprender com a dor
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da pandemia. Todo mundo fala que tem que ressignificar. Os outros paises vao
se levantar, vao arrumar a economia. A gente ndo vai. Toda nossa cultura € da

perdicéo.

Gabiriela Pereira:

Essa cultura que a gente tem no pais é coisa que vai levar muitos anos para
arrumar. Por isso que é tdo chocante ainda ter que falar que pessoas com
deficiéncia sdo pessoas, que nédo existe cura para a comunidade LGBT. Porque
desde que o mundo € mundo, essas pessoas foram educadas que elas tém
que viver ao léu. As pessoas com deficiéncia foram educadas que elas tém que
ser necessitadas, elas tém que ficar pedindo, elas ndo podem ter tal coisa e é
por isso que eu choco tanto as pessoas. Por mais que nas minhas redes sociais
eu mostre todas as dificuldades, eu também mostro o lado de alguém que esta
lutando para ter uma qualidade de vida melhor. Meu sonho € dar palestras e
receber bem por isso, é ter o meu carro, € ndo morar mais aqui. Eu adoro morar
aqui, mas meu sonho é ter uma casa com piscina. A gente esta lutando por
isso. Eu néo penso “ganhei um apartamento Minha Casa, Minha Vida. Vou
morar aqui o resto da minha vida”. Eu tenho vontade de viajar o mundo fazendo
palestra. Eu tenho vontade de escrever meu livro. Eu tenho um monte de
sonhos e eu sei que para chegar la, eu vou ter que passar por muitas dessas
pessoas que estdo dentro da bolha e vou ter me apertar para encontrar pessoas
como vocé, como a Jéssica, como a Andrea, como as meninas do grupo. Eu
vou passar por dificuldades, vai ter dia que vou chorar ou me sentir sozinha.
Mas uma hora ou outra, vou encontrar pessoas como VOcés, que vai dar a méo,
vai me fortalecer e vai querer agregar na minha vida, para que eu chegue no
meu objetivo.

Essa questdo de consciéncia de classe, quando a gente traz ela como foi
trazida em 2018, de pobre de direita, que ndo tem consciéncia de classe, é
muito complicado quando vocé esta num lugar de privilégio falar isso. Quando
vocé esta na periferia, na favela, e sabe que a maioria das pessoas
trabalhadoras ali acordam quatro da manhéa e vao dormir a uma da manha, e
as vezes, o que ela consegue consumir é o que esta passando na TV, nem na
internet nem ela consegue, muitas das vezes. E muitas vezes é aquele jovem

negro, a populagéo negra, ela vai trabalhar muito cedo. Com quatorze ou treze
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anos esta trabalhando, esta indo com a mée fazer faxina. Entdo é muito cruel
quando uma populagdo que vive ao léu, a grande maioria, ndo ter direito a
educacdo basica. Nessa educagdo ndo tem historia politica. Néo fala sobre
diversidade, sobre aspecto financeiro ou social, € o basico do basico.

Por que a escola particular ndo adere ao militarismo? Porque quem esta la € o
filho do rico, quem comanda o pais. O filho do pobre tem que ser educado na
rédea, por isso que querem militarizar todas as escolas. Porque sabem que
essa populacdo pobre que vai para a escola, a grande maioria das maes que

s&o solo, ndo tem condigbes de educar.

Jéssica Borges:

Isso vai depender da condicdo social da pessoa. Quem ela é vai falar muito
sobre ela e o que ela faz nessa condicdo social dela. A gente tem duas
situagbes: uma pessoa branca de classe média tem 0s privilégios dela diante
da sociedade diferentemente de uma mée preta favelada solo. O que essa
pessoa que tem mais acessos e recursos esta fazendo em prol dessa outra
pessoa que precisa desses acessos, mas néo tem informagdo? Vai depender
muito da posig¢do social. Esta tudo muito interligado. Eu ndo me vejo tendo uma
conversa como essa que eu estou tendo com vocé, com a minha sogra, que é
uma pessoa que nédo se responsabiliza socialmente. E uma mulher branca, de
classe média, ndo tem deficiéncia e nenhum familiar com deficiéncia. Se eu for
conversar com ela, vou ter que ir com calma, para ela entender o que a figura
dela significa na sociedade. A posi¢do social da pessoa fala muito sobre os
movimentos e quais as responsabilidades dela dentro desses movimentos.

Vocé vaila no INSS buscar um beneficio previsto em lei e, muitas vezes, a mae
tem que atestar o filho por incapacidade. Isso conecta totalmente com a historia
da PCD, desde os primordios, € vista como alguém que produz menos ou
incapaz, que ndo precisa estar inserida na sociedade. Por que vamos dar
acesso a ferramentas para essas pessoas se incluirem? Ai vai passando para
outras questées como mercado de trabalho, lugares. Esta tudo diluido na
historia da nossa sociedade. Eu estava conversando hoje com uma méae sobre
isso. O sistema de opressao é um so. Ele vai trabalhar de diversas maneiras e
com diversos bragcos de opressdo com as interseccionalidades. O racismo, o

capacitismo, a LGBTfobia. Eles trabalham muito bem juntos, eles sdo muito
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bem diluidos na sociedade. Quando a gente fala sobre preconceito, a gente ja
nasceu numa sociedade que é assim. Ela foi construida assim e funciona muito
bem dessa maneira. Quando eu falo sobre anticapacitismo, é sobre a gente
também se responsabilizar. Entender qual o nosso papel na sociedade. A gente
néo precisa ser uma PCD para a gente cobrar o Estado para que ele cumpra
seu papel para as pessoas com deficiéncia. Como vocé falou, o espacgo desses
movimentos é muito pequeno, entdo a gente fica falando s6 para o nosso
circulo. Parece ser muito dificil a gente estourar essa bolha, porque quando a
gente vai para outros canais de informagé&o ou de midia, a gente vai com a
imagem estereotipada da historia. Vocé pode observar esses canais que vao
abordar sobre autismo, que vao abordar sobre a historia da pessoa com

deficiéncia, sempre com o cunho triste ou de superagéo.

Liane Mufarrej Motta:

Auséncia de educagdo do povo brasileiro, que passa pela auséncia de
autoestima e da consciéncia de cidadania. As pessoas aguardam o movimento
do dinheiro assistencial do governo e agradecem como se fosse uma
excepcionalidade. Todos tém direitos garantidos, deveriam lutar pelos direitos
garantidos e entender o seu papel social. Mas isso sem educagdo é muito
dificil. Ai a gente vé o papel de uma associagdo que informa e uma associagdo
que educa. Aqui a gente precisa fazer o basico para a educacdo primaria. Como
a gente fala de uma doenca rara, uma das principais ferramentas que
diferenciam o prognostico é o nivel de informagédo que os cuidadores tém. A
doencga rara ndo escolhe nivel social. Se as pessoas tém o primeiro contato
com a informagdo médica da doenga e ndo tém nenhuma base de educagéo
da sua propria cidadania, muitos vao ficar muito perdidos. Além da associagéo
ser informacional, vai até além, que talvez em outros paises ndo seja téo
necessario. Existe uma desigualdade de educacdo em diversos paises, mas a
nossa desigualdade é tdo acentuada e isso esta ligado com as bases
educacionais, que 0 nosso trabalho de ativismo da associagdo passa pela
educacgéo basica.

Essa falta de educacéo formal ndo é uma caracteristica da cultura, mas é uma
caracteristica do povo brasileiro, da estrutura social brasileira. E isso vai moldar

a pessoa. O ndo acesso a educagio ja coloca uma carga de desigualdade e
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de desvantagem. Por falta desta falta de engajamento politico, a gente tende a
generalizar que a politica é sinbnimo de politicagem. Como o ativismo é um ato
politico, a maioria das pessoas ndo se envolve porque ndo acredita do que
advém daquele ato. Teoricamente, quando vocé pede uma doagéo, a imagem
é de corrupcgéo, “vai pegar o meu dinheiro para fazer o que?”, “eu ndo confio”.
N&o tem credibilidade, porque as relagbes no Brasil ndo sdo baseadas na
credibilidade, na verdade, na ética. O povo brasileiro ndo sabe o que ¢ isso,
néo sabe o que é obediéncia as regras, ndo sabe o que é cumprir coisas, néo
sabe o que é a propria palavra e manter a propria palavra. Entdo tem tanta
coisa e o pais é imenso, as culturas regionais sdo muito distantes.

e Uma caracteristica basica do brasileiro € ndo engajamento pela causa, pela
propria causa. E uma preguica informativa de se dedicar & alguma coisa que
ndo vai te dar um retorno imediato. E uma falta de planejamento de tudo,
financeiro, pessoal, de estratégia, de progresso, de trabalho. E uma falta de
respeito nas proprias familias, na educacdo familiar. E uma auséncia de
relacionamento que vocé vé a base para que a pessoa cresga com uma
autoestima e se veja como cidaddo. E uma falta de questionamento. As
pessoas aceitam tudo que € dito. Acho que a gente luta muito. Quando a gente
pede um dinheiro, a gente vé la nos Estados Unidos ‘batemos a meta.
Triplicamos sua doacdo. Conseguimos 50 mil délares”. Aqui a gente ndo vé
isso nunca. Acho que a relagéo do ativismo com a cultura é muito mais forte,

muito mais profunda. Existem ativismos e ativismos.

4.3.6. Sobre as perspectivas, os desafios e as lacunas do ativismo brasileiro

Dentre as questdes relatadas, destacam-se as dificuldades de universalizagao
do acesso a direitos basicos, como diagnostico, informagdes e tratamentos. Outro
aspecto apontado refere-se a falta de politicas publicas que considerem marcadores
sociais de raga, classe e género, impactando a auséncia de suporte as principais
cuidadoras: méaes negras periféricas e acentuando desigualdades e privilégios. Freire
(2017) adverte que ninguém pode ser, autenticamente, proibindo que os outros sejam.
Enquanto o ativismo brasileiro ndo superar as disparidades da sociedade e ndo buscar
reparagao para suas desigualdades abissais, fica-se com a impressdo de enxugar

gelo.
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No cenario do ativismo para o autismo, as entrevistadas evidenciam uma clara
divisdo. De um lado, na defesa de manutencédo do modelo médico, estéo profissionais
prestadores de servigos terapéuticos, que, por meio do discurso de cura, ganham
legides de fas dentre os familiares e ndo se inibem em usar estratégias do ativismo,
como a formulagao de politicas publicas e uma eficiente comunicacgao, por meio das
redes sociais digitais, para obterem ganhos pessoais e financeiros. De outro lado,
buscando a disseminagao do modelo social, autistas adultos, profissionais e familiares
aliados, que lutam por autonomia, combate ao capacitismo e propagagao do modelo

social.

Andrea Werner:

e Fica na eterna briga das méaes dos autistas mais comprometidos acharem que
os autistas leves ndo representam. E da até um ranco. Sinto que tem uma coisa
de inveja. Nao sei se é a palavra mais apropriada. Ja que o filho ndo é daquele
Jeito. Eu sinto um amargor assim em algumas mé&es. Entdo € uma briga que
parece eterna. O que eu sinto em algumas maes, principalmente de autistas
mais severos, e essas que sdo mais amarguradas com essa Ssituacéo, € que a
fala e o ativismo dos autistas mais leves agride elas. A vida deles agride elas.

e Enquanto eles (profissionais de saude) botam na cabecga das familias que o
melhor é fazer 40 horas de ABA%* por semana, vai todo mundo judicializar o
plano de satde para conseguir, eles estdo enchendo o bolso de dinheiro. E um
mercado.

e A gente, que tem filho autista, tem problema na escola porque o filho tem aquela
dificuldade extra, ndo fica sentado, a professora ndo sabe ensinar. A crianga
com paralisia cerebral ou que é cadeirante, ndo tem nem banheiro adaptado
na escola. A escola ndo tem elevador, ndo tem acessibilidade. Sdo questoes
diferentes, mas da para juntar tudo no pacote da falta de acessibilidade. So
muda o que é essa acessibilidade, que ndo é s6 a rampa e o elevador. Se a
crianga ndo consegue se comunicar com o professor, também esta faltando
acessibilidade, esta faltando tecnologia assistiva. Acho que, por mais diferente
que seja, tem uma coisa que une todo que é a falta de acessibilidade. E ai que

% Método ABA: Anélise do comportamento aplicada, traducédo do inglés para Applied Behavior
Analysis.
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a gente se pega, que da para a gente se ligar, pela falta de politicas publicas.
E além da falta de acessibilidade, falta também o suporte para a mée cuidadora.
A verdade é que eu estava precisando de ajuda mais estruturada para poder
ampliar as acées. Eu sozinha ndo dou conta. E uma coisa normal na minha
vida receber mensagem no fim de semana “vou me matar por causa do meu
filho”. Eu ficava desesperada. Eu preciso de ter uma rede de mulheres que me
ajude, para poder dar mais apoio para outras mulheres. Entdo a ideia do
instituto € poder ampliar e estruturar essa rede de apoio, para essas outras
maées também, para que néo fique dependendo s6 de mim. Porque eu também
sou uma méae que tem um filho que precisa de bastante ajuda. Tenho casa,
dois cachorros, marido, tenho boleto para pagar. Eu precisava de uma rede de
apoio para continuar as coisas que eu fago para poder ajudar mais gente. A
ideia € amplificar as agcbes que ja eram feitas, agora com mais bragos, podendo

alcancgar mais lugares.

Gabriela Guedes:

Eu ainda vejo a questao do ativismo como uma coisa que a gente tem que ter
cautela. A gente esta sempre pisando em ovos. A gente ainda tem que
aprimorar aqui no Brasil. Ainda tem rachaduras muito grandes no ativismo.
Logico que o discurso unico ndo é valido. A gente tem que ter pluralidade e
diversidade de pensamentos, mas a gente ainda ndo tem um bloco que consiga
trabalhar, de forma efetiva, as demandas dos autistas e das méaes atipicas. Tem
sempre uma questdo de ego, de visibilidade, de acessibilidade. Tem pessoas
que acessam mais lugares que outras. Por exemplo, a gente sempre teve o
ativismo, mas nunca foi olhado para a pessoa preta dentro do ativismo. Mesmo
numa comunidade de minoria, que € a comunidade da pessoa com deficiéncia,
nunca foi olhado para essas pessoas. Nunca foi pautado.

A minha realidade como mée preta na cidade de Sdo Paulo é muito diferente
da realidade de uma mae atipica preta do interior da Bahia ou do interior do
Piaui. S&o recortes e a gente ndo abraca todo mundo. Apesar da gente pedir
incluséo, a gente néo inclui. A gente luta muito por incluséo, a gente fala muito

de inclusdo, mas a gente néo inclui todo mundo.
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E dificil para a gente acessar o servigo de salde, é dificil para a gente chegar
no diagnostico. A questdo do laudo € um debate na comunidade autista. A
gente vé o laudo como privilégio para poucos, porque € uma coisa cara,
demanda dinheiro e demanda tempo. Uma mé&e que tem trés filhos, como ela
vai correr atras do laudo? Muitas mées, 75% das méaes sdo abandonadas
quando os pais descobrem que o filho tem uma deficiéncia. Como ela vai
sozinha lidar com todas essas demandas e correr atras de um laudo, ainda
mais ela sendo da periferia? Tendo que se virar para comer. Quantas maes
pretas ndo devem estar desassistidas pela questédo da pandemia? Quando a
gente olha mais para tras, na época do zikavirus, quantas maes ndo foram
abandonadas pelos maridos, quando as criangas nasciam. A gente tem um
universo de cenario que ndo é compativel com o estereotipo da deficiéncia, da
pessoa branca. A pessoa com deficiéncia fisica tem uma cadeira motorizada.
A pessoa autista, que tem uma deficiéncia invisivel, consegue ter todo o suporte
e viver uma vida com qualidade, na classe média. A gente ndo tem essa
realidade. Isso € um numero infimo de pessoas que conseguem ter acesso.
Nem todo autista é um Romeu Mion e nem todo autista vai conseguir todos os
acessos que deveria ter.

Essa coisa de néo olhar o outro por esses recortes. Recorte financeiro, social,
de raca. Esse € um ponto que vai ter que aprender na dor. Se a comunidade
do autismo se basear somente nos autistas brancos, de classe média e que
eles julgam funcionais, essa comunidade enfraquece muito, porque néo vai ter
representaco. Ela s6 existe como comunidade porque existem varios recortes
dentro da comunidade do autismo e de qualquer outra comunidade.

Se vocé pegar a comunidade de PCD e tirar as pessoas que tém autismo, vocé
vai reduzir muito o numero de pessoas da comunidade PCD. Se elas ja sdo
ignoradas e excluidas, imagina se retirar uma parte dessas pessoas? Quais
sdo as chances de o governo olhar para essas pessoas e fazer politicas
publicas para elas?

A internet, por exemplo, € um meio de fazer ativismo. Hoje é uma ferramenta
essencial. A gente ndo pode ignorar o poder que a internet tem para fazer
ativismo, para dar visibilidade e voz, para conseguir fazer algumas mudancas.
A partir disso é que as pessoas também comegam a se identificar com a sua

histoéria, comegam a te procurar e ir na busca da solu¢ggo. Eu moro em Diadema,
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que foi um dos bergos dos sindicatos e das associagbes. A gente vé o papel
importante que a luta coletiva tem. E o ativismo ndo é uma luta individual nunca.
Eu estou falando da minha percep¢do como mée atipica preta, mas estou
falando por outras mées também, que ndo tém as vezes uma internet em casa,
para poder falar. Estou falando por varias maes pretas que ndo tém o tempo
disponivel que eu tenho para montar um texto. Ou por maes que né&o
acessaram uma universidade, ndo fizeram jornalismo e n&o conseguem
escrever um texto para falar das realidades delas. Entdo nunca o ativismo é
uma coisa individual. Ele é coletivo por si so. Se vocé esta lutando pela SPW,
para que se torne mais conhecida, vocé esta lutando por outras méaes. Assim
cada um vai fazendo e plantando as suas sementes. Mesmo que vocé esteja
fazendo isso da sua casa, sentada no seu computador, vocé esta fazendo isso
por outras pessoas. Esta dando voz a outras pessoas, com recortes e

realidades distintas.

Gabiriela Pereira:

O que faz sentido para mim é falar das minhas dores, como eu lido com elas.
Fortalecer outras mulheres a se compreender como ser humano que esta em
desconstrucdo e construcdo ao mesmo tempo. Porque a gente é de outra
geracdo. Hoje, além da gente se desconstruir, a gente tem que se construir e
construir os nossos filhos. E diferente. A gente ndo foi construida da maneira
que tem que ser. E la na frente, os nossos filhos também véo precisar ficar se
desconstruindo. Porque la na frente ja vai mudar muitos aspectos. Muitas
coisas vdo mudar. Essa semana eu patrticipei de uma live com a Ludmila e ela
perguntou para mim quando vai ter o mundo ideal. Eu falei para ela que eu nédo
acredito em utopia. Eu acredito que o mundo ideal é esse aqui que eu estou.
Quando eu fago trinta, quarenta, cinquenta anos e morro com cem anos,
esperando ter o mundo ideal para eu viver, eu estou tirando toda a legitimidade
dos meus ancestrais que lutaram para que hoje eu tivesse esse mundo ideal.

De geracdo em geragéo, décadas e décadas que vdo passando, as coisas vao
mudando e o mundo ideal é o que a gente esta agora. Porque eu ndo sei se
amanha eu vou estar viva. Eu ndo sei se eu vou conseguir chegar num ideal

em que todas as escolas tenham libras, que as pessoas que eu vejo na rua eu
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néo precise ficar explicando que meu filho tem deficiéncia. Eu ndo sei. SO que
agora é o momento de eu construir algo para que a futura geracdo lembre de
mim, como varias outras mulheres fizeram: Dandara, Maria Carolina de Jesus,
Harriet (Tubman). Muitas mulheres, tanto negras como brancas, fizeram para
que hoje a gente estivesse aqui. Para que hoje vocé pudesse estar fazendo
doutorado.

A gente tem que ter essa consciéncia de que esse mundo melhor vai ser melhor
para a futura geracdo. Nosso mundo melhor nosso é este que a gente esta
vivendo. E a gente pode sonhar que ele fique melhor ainda. Ai que rola a
empatia e a sororidade de saber que outras mulheres de maternancia atipica
que vao vir e vao poder entrar na internet e pegar todo o nosso material para
estudar. Elas ndo vdo passar pelo que a gente passou de ter que criar uma
rede para falar sobre.

Quando a gente vai nas redes sociais, as pessoas tém essa Vis&o,
principalmente o Instagram, que monetiza e da dinheiro. Muita gente néo fica
mais no Facebook. Eu continuo nas duas redes, porque eu fago parte de uma
classe social que eu sei que a maioria das pessoas e das familias atipicas esta
la. O Facebook é o melhor aplicativo para pobre. Ele néo foi extinto por causa
do Instagram ou do Twitter. Ele é mais leve. Vocé pode acessar com dados
moveis. Por isso que em ambas as minhas redes sociais, 0s meus textos, eu
recebo elogios de pessoas de academia como de pessoas que falam “nois vai,

nois fumo”, que conseguem entender.

Jéssica Borges:

Eu enxergo (o ativismo) como uma luta de microrrevolugbes. Um conjunto de
pessoas que estdo buscando pela defesa dos direitos humanos, ndo so pela
defesa de um tipo de deficiéncia. Eu acho que a gente ainda tem uma confuséo
entre os pares, com relagdo a essa separag¢éo, porque quanto a gente fala de
autismo, a gente esta falando dos direitos da pessoa com deficiéncia também.
Eu acredito hoje que seja um movimento microrrevolucionario. Ainda acredito
que a luta do ativismo no Brasil é a luta do um para um. A conversa, o dialogo,
a troca, ndo existe o acolhimento. Do ativismo, do trabalho das pessoas
ativistas hoje sem um dialogo, sem uma compreensédo, sem troca. Acho que é

um movimento pequeno. Pela falta de espaco e acesso e insercdo dessas
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pessoas nas centrais politicas, eu vejo como um movimento pequeno. Mas sédo
movimentos sociais que modificam muitas frentes. Frentes de direitos, de
mobilizagbes, de instituigbes.

O autismo virou um mercado. E muito mais facil o profissional lucrar. Se eu,
como profissional, falar para vocé, mae de um autista, que o seu filho pode sair
do espectro, eu estou te amarrando comigo. Para vocé continuar tratando
comigo. Essa mae esta num processo de aceitacdo e de vulnerabilidade
emocional, porque a gente sabe que é dificil receber um diagndéstico, é um
mundo totalmente novo, e a mae vai sujeitar o filho em diversas intervengées e
vai ficar nessa busca eternamente. Gastando, se desfazendo de bens
materiais. Eu conheco méaes que vendem carros e fazem muitas coisas em
busca de um tratamento que vai tirar o filho do autismo. Entdo é uma questéo
lucrativa. E muito facil para eles (médicos) defenderem essa ideia, porque, para
eles, tem um retorno de nome, que vai ser vendido na midia. Ainda mais para
quem esta chegando agora na comunidade, que nédo tem informag&o. A Unica
informagéo que tem é essa, desse médico. Ele vai continuar acreditando na
cura e reforgando esteredtipos de preconceito. “Nao aceito que meu filho tem
deficiéncia. Isso é horrivel. Minha vida acabou. Minha vida é uma merda”. Eu
acho que esta tudo muito conectado. O modelo biomédico € um modelo
completamente arcaico e segregador. Ndo s6 o modelo médico, o modelo
educacional também precisa ser revisado. A grade do curso de pedagogia é
vergonhosa para 2021. O basico do basico é ter libras. Psicopedagogia é igual.
Os cursos de arquitetura e engenharia sdo outros que precisam, se a gente for
falar das construgbes. Tudo esta precisando de uma revisdo e de uma
modificacdo. Tem muita gente que ndo entende o papel dela na sociedade,
com relagéo a inclusdo. Tanto que a gente tem que ficar defendendo o obvio,
que a inclusdo ndo € um favor. Tem gente que ainda acha que é um favor e
que ela esta fazendo muito. Isso vai muito da responsabilidade. Por que eu vou
fazer, se ndo tenho ninguém com deficiéncia no meu convivio? Se eu hdo sou
uma pessoa com deficiéncia? Para que eu vou me preocupar sobre isso? E
uma questao de responsabilidade sobre quem vocé é e que lugar vocé ocupa.
Eu acho que estéo confundindo questbes de direitos basicos com privilégios.
Vocé olhar para uma crianga que tem intervengdo e um bom acompanhamento

profissional e falar que ela é privilegiada porque ela tem isso. Mas é um direito
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basico de todo mundo. So que infelizmente a gente esta falando no nosso pais,
onde muitas pessoas ndo tém acesso nem aos direitos basicos. Isso fala muito
sobre nossa posi¢do social. Essa questdo da politica, eu vejo muito a direita
entrando nas questées sociais, se apropriando, em beneficio proprio, para
ganhar mais votos. Mas ainda assim, toca mais essas questdes de direitos
sociais, procurando com mais interesse. Vou ser sincera, apesar de né&o
concordar com a politica de trabalho dele. Mas € uma turma que, de fato, ainda
faz mais do que a esquerda.

Quando o ativismo da deficiéncia fura a bolha, é s6 assim, reforgcando
esteredtipos capacitistas da ideia da mae guerreira, do filho incapaz, da vida
ruim. A mée heroina que esta lutando pelo filho, que é visto como um fardo na
sociedade. Entdo a questdo de furar a bolha, pelo que acompanho, eu vejo
muito a gente precisando recorrer aos veiculos da midia. Quando ndo ¢é a
comunidade que recorre, é alguém de fora da bolha, que faz uma piada
capacitista. Ou usa a imagem de alguém como exemplo de superagéo. A gente
da aquele boom de informagdo para mostrar as problematicas desse tipo de
discurso. Ou quando a midia vem buscar. A gente ja teve situagbes de
humoristas usando a deficiéncia de forma pejorativa. Ai € uma maneira de sair
nos veiculos da midia. Ou quando a gente tem situagdes de historias curiosas.
A minha histdria daria uma bela chamada, “mée se descobre autista depois do
filho autista”. Coisas do tipo. Ndo sei qual o cunho que poderia ser, cunho de
curiosidade ou até mesmo para reforcar. Para eles, € absurdo uma mulher se
descobrir autista aos 28 anos, depois do diagnoéstico do filho. Porque a midia
vem com a imagem do autista de classe média, branco, estereotipado, que ndo
fala com ninguém, ndo sai do quarto. Para eles, é muito absurdo quando sai
desse padrdo normativo.

A gente tem muito problema social grave na ideia da incapacidade. Ela esta
muito presente. Por que as pessoas vao dar espac¢os nas midias, nos filmes,
sem dar aquela ideia estereotipada da PCD, da pessoa autista? Eles nem
enxergam a gente como capaz, como pessoas que podem viver integralmente
na sociedade. E uma situacdo sempre relacionada também a esse padrdo de
capacitismo, que foi muito bem montado.

O modelo biomédico reforga estereotipos para familias de que o autismo é algo
que pode ser curado, pode ser consertado. E 0s pais vao ser incapazes de
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enxergar que o autismo € uma deficiéncia também. Vocé pode reparar nos
estudos quando as pessoas véo falar. Sdo as pessoas autistas e as pessoas
com deficiéncia, como se ndo fizéssemos parte. A gente vem la do modelo
médico. E o primeiro canal de atendimento da familia, é o modelo médico que
reforga que o autismo pode ser curado, que a crianga pode sair do espectro.
Como vocé vai unificar essas frentes, se existem pessoas da propria frente que
ainda acredita que pode ser curado? Existe muito especialista que trabalha na
4rea e reforca esse modelo. E mais por uma questdo de visdo. Dentro da
propria comunidade, tem autista que acha que pode sair do espectro e ndo se
enxerga como pessoa pertencente da comunidade com deficiéncia. Como vai

dialogar? Nao tem como.

Liane Mufarrej Motta:

Acho que toda forma de conscientizacao e de ativismo para o bem, em prol das
garantias para um filho com deficiéncia é valida. Eu vejo que o que difere € que
algumas associagbes que ja tem muito tempo, elas tém uma estrutura de
assistencialismo forte. Algumas. Entdo s&o varios graus, € uma diversidade
muito grande. Existem pessoas que lutam sozinhas, pessoas que tém
deficiéncia. Pessoas que tem filhos com deficiéncia, que lutam sozinhas ou
criam coletivos informais. Tem pessoas que se formam para fazer uma
associagéo formalizada. E existem grupos de associagdes que se unem, juntas,
para representar varias doencgas diferentes. Entdo tem varios graus de
possibilidades. Quanto maior e mais dinheiro vocé tem de projetos, mais
assistencialismo vocé consegue fornecer. E quando sua luta é sozinha,
obviamente vocé visa as questbes mais proximas, como o diagnostico ou a
inclusdo social. O que faz essa diferenca é o aparelhamento. Ndo queria usar
essa palavra, mas é um aparelhamento de possibilidades, na verdade.

Algo que me incomoda bastante vai diretamente com relagcdo ao privilégio. A
gente vé ativistas que ja se colocam num posicionamento de sucesso, mas se
vocé olhar como é essa familia, vé que é branca, tem dinheiro, teve condi¢cdo
de dar o melhor. Como se dissesse “seu filho pode chegar la”, mas ele pode
néo chegar. Porque a pessoa que esta aqui embaixo ndo vai consegquir dar a
instrumentalizagdo basica para o filho se desenvolver como a outra pessoa

consegquiu. Entdo a questao do privilégio pelo seu lugar me incomoda bastante.
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Acho interessante colocar histérias de sucesso, colocar conquistas para que as
pessoas vejam isso como um modelo e percebam que é possivel. Mas a gente
tem que ter cuidado e uma sensibilidade muito grande.

Quando a gente faz um congresso, por exemplo, em que a pessoa que tem
dinheiro, viaja, se hospeda no hotel. Mas também vai a pessoa que recebeu o
ingresso de graca, que mora na periferia, que esta la recebendo as informacées
também. Como dialogar com esse gap enorme de desigualdade social, de
privilégios, de acesso a informagdo, de acesso a terapia, de acesso ao

medicamento? E um desafio enorme.
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Consideragoes finais

O foco deste trabalho recai sobre a contribuicdo das relagdes publicas como
agente de transformagéao social para a efetiva inclusao e fortalecimento da cidadania
das pessoas com deficiéncia intelectual e autismo na sociedade brasileira, com base
no modelo social de deficiéncia. Pela relevancia esperada de uma tese, a pretensao
da autora era a de chegar ao final dos quatro anos de estudo com a proposigao de um
modelo de ativismo que pudesse estar parcialmente constituido, por meio da
aplicacao de praticas comunicacionais em seu perfil Mundo im.Perfeito, como um
baldo de ensaio compativel com a escolha metodolégica da pesquisa-agéo, que
permite a participacado ativa dos pesquisadores na realidade dos fatos observados,
segundo Thiollent (2011).

Entretanto, no meio do caminho tinha uma pedra. Esta tese esbarrou em uma
montanha rochosa de autoritarismo e desmoronamento dos direitos humanos, que
ocupa a Presidéncia da Republica. Ao almejar, no inicio de 2017, um estudo sobre
identidade e cultura nacional e, a partir delas, compreender seu impacto sobre os
movimentos ideologicos de defesa de interesses de um dos grupos mais
invisibilizados historicamente no escopo das minorias, a autora desta tese nao poderia
supor que, em seguida, o pais passaria por um retrocesso tao significativo nas esferas
juridica e discursiva sobre os direitos humanos. A fotografia impressa para a
construgcdo do projeto de pesquisa inicial ja ndo existe mais, como se o ponto de
partida sobre os direitos das pessoas com deficiéncia fosse se deslocando a passos
largos para o passado.

Diante deste cenario composto por um governo avido pela ruptura democratica
em um pais que passa por um colapso sanitario de propor¢des nunca vistas, torna-se
impensavel acreditar que o ativismo de e para pessoas com deficiéncia possa
conquistar espaco, respeito e credibilidade no curto ou no médio prazo. Entretanto,
dentre as inUmeras imputag¢des ao nosso povo, esta a de que o brasileiro ndo desiste
nunca. Seguindo os preceitos de Woodward (2014), uma identidade nacional pode ser
legitimada tanto por um suposto passado que valida os atributos desejados, como
pela reconstrugao da historia, por meio de constantes transformagdes. Seguimos na
esperancga da poesia de que para todo mal, ha cura, e de que a conjuntura do presente
se torne apenas objeto de analise de estudiosos para que ndo se esquegcam e néo

repitam.
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Como ensina Freire (1980, p. 26), a conscientizagao nao existe fora das praxis.
E preciso agir e refletir, e, com base nessa dialética, os sujeitos conseguem construir
o modo de transformar o mundo. “A conscientizagdo é um compromisso histérico. E
também consciéncia histdrica: € insergao critica na historia, implica que os homens
assumam o papel de sujeitos que fazem e refazem o mundo”. Isso posto, a partir da
compilagdo de todo o estudo em suas quatro etapas, retomamos os pressupostos
iniciais da tese, para sua validacgao.

1. A cultura brasileira possui fortes tragcos de hierarquia e individualismo que
dificultam a assimilagdo e pratica da cidadania ativa como fundamento pela
opinido publica: o resgate do percurso de nossa construgéo identitaria como
nacgao evidenciou o desapreco historico das classes dominantes as praticas da
cidadania ativa pela populagcdo. A sociedade brasileira percorre a passos
lentos, no atual momento caminhando para tras, o caminho para o
reconhecimento de direitos de suas minorias e demonstra estar distante de
acdes afirmativas para reparacido histérica de suas violagdes institucionais,
como a escravidao e a profunda desigualdade social presente até os dias
atuais. Somente a partir de um plano integrado que contemple politicas
publicas inclusivas de educacgédo e renda pode, no longo prazo, promover
mudancgas culturais capazes de permitir que o exercicio da cidadania se torne
acessivel a todas e todos. Entretanto, o drastico corte orcamentario para a
préxima edi¢do do censo demografico brasileiro, previsto para o ano de 2021,
indica sua iminente nao-realizagdo, com impacto em diversos setores, em
especial para as politicas publicas voltadas a pessoas com deficiéncia.

2. O baixo nivel de envolvimento e comprometimento da sociedade civil com os
direitos e a inclusdo social das pessoas com deficiéncia intelectual e autismo
esta diretamente ligado a baixa incorporagéo dos preceitos e o fraco exercicio
da cidadania pela populagéo brasileira: na esteira dos demais direitos humanos
negligenciados pelo poder publico e ignorados pela sociedade, os direitos das
pessoas com deficiéncia seguem sendo objeto de analise e defesa quase que
exclusivos de grupos especificos de interesse, que seguem pregando para
convertidos. Falta representatividade de pessoas com deficiéncia nas esferas
deliberativas e decisivas, publicas e privadas. Falta representatividade de
pessoas com deficiéncia psicossociais, como deficiéncia intelectual e autismo,

nos foruns de pessoas com deficiéncias. Faltam analise e representatividade
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dos atravessamentos de raga, género, classe, idade e orientagdo sexual nos
estudos, politicas e foruns de pessoas com deficiéncia. Em um pais
atravessado por inumeras desigualdades, € preciso romper os ciclos de
exclusoes.

O ativismo em prol das pessoas com deficiéncia no Brasil, especificamente com
deficiéncia intelectual e autismo, esbarra na falta de conhecimento dos
principais atores sociais sobre as necessidades, direitos e questées sociais:
dentro do universo das pessoas com deficiéncia no Brasil e principalmente das
pessoas que estdo em seu entorno, como pais, cuidadores e profissionais de
saude e educacéao, constatou-se uma profunda falta de compreenséo sobre o
modelo social e suas implicagdes sobre as responsabilidades compartilhadas
e as mudancgas estruturais necessarias. Ainda que do ponto de vista oficial, as
medidas legais estejam alinhadas ao modelo social, na pratica se percebe um
processo transitorio entre o assistencialismo e a quebra deste paradigma, que
ainda ndo consegue visualizar os ganhos individuais com esta mudancga. O
modelo médico assistencialista traz consigo uma espécie de acolhimento aos
envolvidos, pessoas com deficiéncia e principalmente pais e cuidadores, que
neutraliza os sentimentos ruins advindos do preconceito sofrido.

O padréo britanico de ativismo, baseado no modelo social de deficiéncia, é hoje
a proposta mais efetiva de inclusdo e representatividade das pessoas com
deficiéncia intelectual e autismo: o modelo britédnico, como ficou demonstrado
no estudo, esta longe de ser perfeito e ainda precisa de ajustes para
representar uma sociedade totalmente inclusiva. Entretanto, ele permite que as
pessoas com deficiéncia intelectual e autismo ocupem os espacos publicos e
privados, lutem por seus direitos e por justica social e apontem os empecilhos
para tal realidade. Na verdade, ele s6 se tornou possivel, com todas as suas
ressalvas, porque ativistas e pesquisadores com deficiéncia, antes relegados
ao ostracismo segregacionista como o que se vive no Brasil, buscaram
ferramentas de disputa discursiva e de emancipacéo. Todavia, seria leviano
pressupor que basta aos ativistas brasileiros que saiam em busca de
mobilizacdo por seus direitos. Com o perddo pelo trocadilho e todo o
distanciamento do modelo médico da deficiéncia defendido neste estudo, mas
o fato € que a sociedade brasileira precisa ser curada de sua histéria e
reabilitada de suas maculas sociais, por meio de acesso a educacio, a saude,
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a renda, a moradia e principalmente a dignidade. Somente assim pode-se

propor que o ativismo brasileiro evolua.

Fundamentada em todos os pontos acima apresentados, a autora desenvolveu um
modelo de camadas de ativismo, apresentado graficamente na figura 4, abaixo, e
detalhado em suas camadas na tabela 11, apresentada na sequéncia, em linha com
o percurso de trés dimensdes de Peruzzo (1986), compostas por conscientizagéo,

articulacéo e agao para construgcdo de uma nova sociedade.

Figura 4 — Modelo de ativismo em camadas

Legitimidade

Conexéao

Tutela

Fonte: figura elaborada pela autora
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Tabela 11 — Descricao das camadas do modelo de ativismo

Descrigao

Infantilizacao

Utilizacao dos esteredtipos de pessoas com deficiéncia
intelectual e autismo como eternas criancas ou seres
angelicais, destituidos de qualquer nivel de consciéncia e,
consequentemente, de direitos.

Harmonizacgao

Tentativa de encaixar as pessoas com deficiéncia intelectual e
autismo em padrdes pré-estabelecidos e aceitos pela
sociedade, por meio de tratamentos médicos, psicologicos,
educacionais e terapéuticos.

Tutela

Representacgao e defesa de interesses das pessoas com
deficiéncia intelectual e autismo, pela crenca de que estes nao
sejam capazes de cuidar de si e de seus interesses. Foco
autocentrado na prépria organizagao.

Conexéo

Criagao de redes e lagos que interconectem pessoas com
deficiéncia, familiares e especialistas, de forma a criar
vinculos e producdo de conhecimento necessario para

expandir a tematica e seu espago

Conscientizacao

Compreensao das diferengas e percepgao sobre luta por
espacos e direitos, por si e para os outros, por meio de um
processo de educacgéo libertadora.

Legitimidade

Exercicio permanente de consciéncia politica em prol da
vivéncia plena e justa das pessoas com deficiéncia intelectual
e autismo

Fonte: tabela elaborada pela autora

A proposicao € que, por meio das estratégias comunicacionais, relacionais e

persuasivas das relagdes publicas ativistas, o0 modelo possa conduzir o percurso

evolutivo do ativismo de qualquer um dos pontos iniciais em que os sujeitos se

encontrem, em um movimento crescente de autonomia, diversidade e conhecimento,

convergindo em praticas politicas emancipatérias de/para as pessoas com deficiéncia.

A instdncia mais ampla da legitimidade, na qual todas as pessoas com

deficiéncia de todas as etnias, classes sociais, géneros, idades, orientagdes sexuais

e crengas estdo aptas a exercer plenamente sua vivéncia plena, pode representar

uma esfera utopica para muitos, mas somente por ela poderemos viver em uma

sociedade verdadeiramente justa, igualitaria e inclusiva.




181

Referéncias

AAIDD - American Association on Intellectual and Developmental Disabilities. Intelectual
disability, definition, classification, and systems of supports. 11th ed. Washington (DC); 2010.

ABBOTT, S.; MCCONKEY, R. The barriers to social inclusion as perceived by people with
intellectual disabilities. In: Journal of Intellectual Disabilities. Vol. 10, No. 3. pp. 275-287,
2006)

ABERS, R.; BULOW, M. U. Movimentos sociais na teoria e na pratica: como estudar o
ativismo através da fronteira entre estado e sociedade?. Sociologias, Porto Alegre, v. 13, n.
28, p. 52-84, Dec. 2011.

ABRA. Associagao Brasileira de Autismo. Site. Disponivel em: https://www.autismo.org.br/.
Acesso em 05.01.2020

ALBRECHT, G.L; SEELMAN, K.D; BURY, M. Handbook of disability studies. London:
SAGE, 2003.

ALONSO, A. As Teorias dos Movimentos Sociais: um balanco do debate”. Lua Nova, 76,
p. 49-86, 2009.

AMA. Associacao de Amigos do Autista. Site. Disponivel em: https://www.ama.org.br/ Acesso
em 05.01.2020

AMARANTE, P. Loucos pela vida: a trajetdria da reforma psiquiatrica no Brasil. 2° edigo.
Rio de Janeiro: Fiocruz, 2005.

AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION. Manual diagnéstico e Estatistico de
Transtornos Mentais - DSM-V. 2013.

ANGELUCCI, C.B. Medicalizagdo das Diferengas Funcionais — continuismos nas
justificativas de uma educagéo especial subordinada aos diagndsticos. Nuances: estudos
sobre Educacéo, Presidente Prudente - SP, v. 25, n. 1, p. 116-134, jan./abr. 2014.

ARAUJO, L.A.D. A Protegcdo Constitucional das Pessoas Portadoras de Deficiéncia.
Brasilia: Corde, 1994.

BALDISSERA, R. A teoria da complexidade e novas perspectivas para os estudos de
comunicagao organizacional. In: KUNSCH, M.M.K. (Org.). Comunicagédo organizacional:
Historico, fundamentos e processos. Vol. 1. Sdo Paulo: Saraiva, 2009.

BAQUERO, M. Construindo uma outra sociedade: o capital social na estruturacdo de uma
cultura politica participativa no Brasil. Revista Sociologia e Politica, n. 21, p. 83-108, Nov.
2003.

BARBALHO, A. Cidadania, minorias e midia. In: PAIVA, R; BARBALHO, A (org).
Comunicagao e cultura das minorias. Sdo Paulo: Paulus, 2005.

BARDIN, L. Analise de conteudo. Sao Paulo: Edigdes 70, 2011.
BARNES, C. Background notes for an informal presentation entitled: ‘History: Disability

Activism and the Social Model of Disability”. Disability Action Society, University of Leeds,
2016.



182

BARNES, C. Disability Activism and the Price of Success: a British Experience. Intersticios:
Revista Sociolégica de Pensamiento Critico. Vol. 1 (2), 2007.

BENDIX, R. Construgado nacional e cidadania. 1a ed. 1a reimpressado. Sdo Paulo: Editora
USP, 2019.

BETTELHEIM, B. The Empty Fortress: Infantile autism and the birth of the self. New York:
The Free Press, 1967.

BOURDIEU, P. O poder simbdlico. Rio de Janeiro: Bertrand Brasil, 2005.

BRADDOCK, D.L.; PARISH, S.L. An institutional history of disability. In: ALBRECHT, G.L;
SEELMAN, K.D; BURY, M. Handbook of disability studies. London: SAGE, 2003.

BRASIL. Constituicdo (1988). Constituicdo da Republica Federativa do Brasil. Brasilia:
Senado, 1988.

BRASIL. Legislacao Federal Brasileira. Site. Disponivel em:
https://legislacao.presidencia.gov.br/ Acesso em 10.Fev.2021.

BRASIL. Ministério da Educacédo (MEC). Politica de educagao inclusiva. 2008. Disponivel
em: http://portal.mec.gov.br/politica-de-educacao-inclusiva. Acessado em: 07.07.2020.

BRASIL. Ministério da Educacao (MEC). Sinopses Estatisticas da Educacao Basica 2015
a 2019. Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio Teixeira. 2019.
Disponivel em: http://inep.gov.br/web/guest/sinopses-estatisticas-da-educacao-basica
Acesso em 20.Jan.2021.

BRASIL. Ministério da Justica. Declaragao de Salamanca e linha de agao sobre
necessidades educativas especiais. Brasilia, CORDE, 1994. Disponivel em:
http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/salamanca.pdf . Acesso em: 05 jul. 2018.

BRASIL. Ministério da Saude. Diretrizes de atencao a pessoa com Sindrome de Down.
Ministério da Saude, Secretaria de Atencéo a Saude, Departamento de Agdes Programaticas
Estratégicas. — 1. ed. 1. reimpressado — Brasilia, 2013.

BRASIL. Ministério da Saude. Rede Interagencial de Informagdes para a Saiude - RIPSA.
SGTES.DEGERTS/CONPROF - Conselhos profissionais, 2010.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. Diretrizes de Atengao a
Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA). Brasilia:
Ministério da Saude, 2014

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. Linha de cuidado para a
atencdo as pessoas com TEA e suas familias na rede de atencédo psicossocial do
Sistema Unico de Saude. Brasilia, 2015.

BRASIL. Ministério do Trabalho. Relagdo Anual sobre Informagdes Sociais (RAIS), 2019.
Disponivel em: http://pdet.mte.gov.br/rais Acesso em: 20.Jan.2021.

BRASIL. Presidéncia da Republica. Casa Civil. Subchefia para assuntos Juridicos. Decreto
no 6.949, de 25 de agosto de 2009. Promulga a Convengéao Internacional sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova York, em 30
de margo de 2007.



183

BRASIL. Presidéncia da Republica. Lei n®> 12.764, de 27 de dezembro de 2012. Institui a
Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista.
Diario Oficial da Uniao, 28 de dezembro de 2012.

BRASIL. Presidéncia da Republica. Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015. Institui a Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). Diario
Oficial da Uniao, 7 de julho de 2015.

BRASIL. Presidéncia da Republica. Secretaria de Comunicagao Social. Pesquisa brasileira
de midia 2015: habitos de consumo de midia pela populagao brasileira. — Brasilia: Secom,
2014.

BRIANT, E.; WATSON, N.; PHILO, G. Reporting disability in the age of austerity: the
changing face of media representation of disability and disabled people in the United Kingdom
and the creation of new ‘folk devils’, Disability & Society, 28:6, pags. 874-889, 2013.

CAMARA DOS DEPUTADOS. Legislagio brasileira sobre pessoas com deficiéncia. 7°
ed. Brasilia: Edigdes Camara, 2013.

CAMMAERTS, B. Media and communication strategies of glocalized activists: beyond
media-centric thinking. In B. Cammaerts & N. Carpentier (Eds.) Reclaiming the Media:
communication rights and expanding democratic media roles, ECREA book series, Bristol:
Intellect, p. 265-88, 2006.

CAMPBELL, F. K. Refusing Able(ness): A Preliminary Conversation about Ableism. M/C
Journal, Vol. 11, N. 3. 2008. Disponivel em: https://doi.org/10.5204/mcj.46. Acessado em:
01.dez. 2020.

CAMPBELL, F. K. Inciting Legal Fictions: Disability's Date with Ontology and the Ableist
Body of the Law.” Griffith Law Review 10, p 42-62, 2001.

CAMPBELL, J.; OLIVER, M. Disability Politics — Understanding our past, changing our
future. London: Routledge, 1996.

CASTELLS, M. A sociedade em rede. Vol. 1. 6° edigdo. S&o Paulo: Paz e Terra, 2007.

CASTELLS, M. O poder da identidade: a era da informacg&o. Vol. 2. 9% ed. Sao Paulo: Paz e
Terra, 2018.

CASTELLS, M. Redes de indignagao e esperanga: movimentos sociais na era da internet.
Rio de Janeiro: Zahar, 2013.

CISZEK, E. L. Bridging the gap: Mapping the relationship between activism and public
relations. Public Relations Review, 41(4), 447-455, 2015.

CISZEK, E. L. Digital activism: How social media and dissensus inform theory and practice.
Public Relations Review, 42(2), 314-321, 2016.

CLAPTON, J. A transformatory ethic of inclusion. Rupturing concepts of disability and
inclusion. Rotterdam: Sense Publishers, 2009.

COOMBS, T.W.; HOLLADAY, S.J. Fringe public relations: How activism moves critical pr
toward the mainstream. Public Relations Review 38(5): 880-887, 2012.



184

COMSCORE. Perspectivas do Cenario Digital Brasil 2020. Disponivel em:
https://www.comscore.com/por/Insights/Apresentacoes-e-documentos/2020/Perspectivas-
do-Cenario-Digital. Acessado em: 19 Fev. 2021.

CORREA, E. A. Estudo do sono na sindrome de Prader-Willi com e sem tratamento com
horménio de crescimento humano recombinante. Tese (Doutorado em
Medicina/Neurologia) - Universidade de Sao Paulo, 2013.

CORTINA, A. Cidadaos do mundo: para uma teoria da cidadania. Sdo Paulo: Loyola, 2005.

CURTIN, P. A,; GAITHER, T. K. Privileging identity, difference, and power: The circuit of
culture as a basis for public relations theory. Journal of Public Relations Research, 17(2), 91-
115, 2005.

DA MATTA, R. Carnavais, malandros e herdis. 6a. ed. Rio de Janeiro: Rocco, 1997.

DEMETRIOUS, K. Corporate social responsibility, new activism and public relations.
Social responsibility journal, vol. 4, no. 1/2, Special issue: Ethics & morality in business
practice, pp. 104-119, 2008.

DEMETRIOUS, K. Public Relations, activism, and social change speaking up. New York:
Oxfordshire. Londres: Routledge, 2013.

DI FELICE, M. Net-ativismo: da agao social para o ato conectivo. Sao Paulo: Paulus, 2017.

DIAS, A. Por uma genealogia do capacitismo: da eugenia estatal a narrativa capacitista
social. Anais do | Simpdsio Internacional de Estudos sobre a Deficiéncia.
SEDPcD/Diversitas/USP Legal, Sao Paulo, 2013.

DINIZ, D. O que é deficiéncia. S50 Paulo: Brasiliense, 2007.

DINIZ, D.; BARBOSA, L.; SANTOS, W. R. Deficiéncia, direitos humanos e justi¢a. Sur Revista
Internacional de Direitos Humanos, Sao Paulo, v.6,n. 11, p. 64-77, Dec. 2009 . Disponivel
em http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci arttext&pid=S1806-
64452009000200004&Ing=en&nrm=iso . Acesso em 08 Set. 2020.

DONVAN, J.; ZUCKER, C. Outra sintonia: a histéria do autismo. Tradug&o: Luiz A. de Araujo.
1a ed. Sao Paulo: Companhia das Letras, 2017.

DRYZEK, J. Democratization as deliberative capacity building. Comparative Political
Studies, 42(11), p. 1379-1402. 2009.

DUARTE, J. Entrevista em profundidade. In: BARROS, A.; DUARTE, J. Métodos e Técnicas
de Pesquisa em comunicagéo. 22 edigdo. S&o Paulo: Atlas, 2012.

EDWARDS, L. Power, Diversity and Public Relations. London: Routledge, 2015.

EDWARDS, L. The Role of Public Relations in Deliberative Systems. Journal of
Communication. 66 (1). pp. 60-81. 2016.

FARIAS, L. A. Opinidao publica, midias e organizagdes. In: KUNSCH, M. M. K. (Org.).
Comunicagao organizacional estratégica: Aportes conceituais e aplicados. Sao Paulo:
Summus, 2016.



185

FARIAS, L. A. Opinidoes Volateis: opinido publica e construcédo de sentido. Sdo Bernardo do
Campo: Universidade Metodista de Sao Paulo, 2019.

FARIAS, N.; BUCHALLA, C. M. A Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude da Organizagao Mundial da Saude: Conceitos, Usos e Perspectivas.
Revista Brasileira Epidemiologia, 2005, v. 8, n. 2, p. 187-93.

FBASD. Federagao Brasileira das Associagoes de Sindrome de Down. Site. Disponivel
em: http://federacaodown.org.br/ Acesso em: 05.01.2021.

FREIRE, P. Conscientizagdo: teoria e pratica da libertagédo. 3% ed. Sao Paulo: Moraes, 1980.
FREIRE, P. Pedagogia do Oprimido. 64a edigdo. Sdo Paulo: Paz e Terra, 2017.

FREIRE, P.; FREIRE, A. M. A. (org). Pedagogia da Tolerancia. 6a edicdo. Sdo Paulo: Paz e
Terra, 2018.

FOUCAULT, M. Histéria da loucura: na Idade classica. Sdo Paulo: Perspectiva, 2008.
FUNDACAO SINDROME DE DOWN. O que é Sindrome de Down. Disponivel em:

www.fsdown.org.br/sobre-a-sindrome-de-down/o-que-e-sindrome-de-down. Acesso em 02.
Jan. 2019.

GOFFMAN, Erving. Estigma: Notas sobre a manipulagao da identidade deteriorada. 4 ed. Rio
de Janeiro: LTC, 2013

GOHN, M. G. Novas Teorias dos Movimentos Sociais. 5a ed. Sdo Paulo: Edigées Loyola,
2014.

GOHN, M. G. Teorias dos Movimentos Sociais: paradigmas classicos e contemporaneos.
Sao Paulo: Edi¢bes Loyola, 1997.

GOODLEY, D.; RUNSWICK-COLE, K. Becoming dishuman: thinking about the human
through dis/ability. Discourse: Studies in the Cultural Politics of Education, 37:1, 1-15, 2016.

GRANDIN, T. O cérebro autista. 8° ed. Rio de Janeiro: Record, 2018.
GRANT, L. A Disability History Timeline. Mersey Care, March, 2013. Disponivel em:

https://ukdhm.org/v2/wp-content/uploads/2016/03/B5-Disability-Time-Line-NHS-North-
West.pdf Acesso em 08.01.2020

GRUNIG, J. E. Excellence in public relations and communication management. Hillsdale,
NJ: Lawrence Erlbaum Associates, 1992.

HABERMAS, J. A inclusao do outro. Sio Paulo: Editora UNESP, 2018.

HENRIQUES, M. S. Comunicag¢ao e estratégias de mobilizagao social. 3a ed. Belo
Horizonte: Auténtica, 2013.

HE STUDENT DATA. Table 15 - UK domiciled student enrolments by disability and sex
2014/15 to 2019/20. Disponivel em: https://www.hesa.ac.uk/data-and-analysis/students/table-
15 Acesso em 15.12.2020

HOLANDA, S. B. O homem cordial. Selegao de Lilia Moritz Schwarcz. 1a ed. Sdo Paulo:
Penguin Classics Companhia das Letras, 2012.



186

HOLANDA, S. B. Raizes do Brasil. Ed. Critica 80 anos. Sdo Paulo: Companhia das Letras,
2016.

HOLTZHAUSEN, D.R. Postmodern values in public relations. Journal of Public Relations
Research, Issue 12, p. 93—114. 2000.

HOLTZHAUSEN, D.R. Public Relations as Activism: Postmodern Approaches to Theory &
Practic. NY, USA; Abingdon, UK: Routledge, 2012.

HONNETH, A. Luta pelo reconhecimento: a gramatica moral dos conflitos sociais. 2a ed.
Rio de Janeiro: Editora 34, 2009.

HOROCHOVSKI, R. R. ; MEIRELLES, G. Problematizando o conceito de empoderamento.
Anais do Il Seminario Nacional Movimentos Sociais, Participacdo e Democracia.
Florianépolis: UFSC, 2007.

IBGE - Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. Censo Demografico 2010. Tabela
1.3.1 - Populacgao residente, por tipo de deficiéncia — Brasil, 2010.

INEP - INSTITUTO NACIONAL DE ESTUDOS E PESQUISAS EDUCACIONAIS ANISIO
TEIXEIRA. Sinopse Estatistica da Educac¢ao Basica 2017. Brasilia: INEP, 2018. Disponivel
em http://portal.inep.gov.br/sinopses-estatisticas-da-educacao-basica. Acesso em 09.
Jan.2019.

IPWSO. International Prader-Willi Syndrome Organisation. Disponivel em:
http://www.ipwso.org. Acesso em 18. Jan. 2019.

JASPER, J. M. Protesto: uma introdugdo aos movimentos sociais. Traducao: Carlos Alberto
Medeiros. Rio de Janeiro: Zahar, 2016.

KANNER, L. Autistic disturbances of affective contact. The Nervous Child,New York, n. 2,
p. 217-250, 1943. Disponivel em: http://mail.neurodiversity.com/library kanner 1943.pdf
Acesso em: 05.01.2020

KAPP, S.K. (org.) Autistic Community and the Neurodiversity Movement: Stories from the
Frontline. Singapore: Palgrave MacMillan, 2020.

KUNSCH, M.M.K. Comunicagao publica, sociedade e cidadania. Sdo Caetano do Sul:
Difusao, 2011.

KUNSCH, M.M.K; KUNSCH, W. L. (Orgs.). Relag6es publicas comunitarias: a comunicagao
em uma perspectiva dialoégica e transformadora. Sao Paulo: Summus, 2007.

KUNSCH, W.L. Resgate histérico das relagdoes publicas comunitarias no Brasil. In:
KUNSCH, M.M.K.; KUNSCH, W.L. (orgs.). Relagcbes publicas comunitarias: a comunicacéo
em uma perspectiva dialdgica e transformadora. Sdo Paulo: Summus Editorial, 2007. p. 107-
123.

LAGARTA VIRA PUPA (Site/Blog). Disponivel em: http://lagartavirapupa.com.br. Acesso em:
11 Jul. 2017.

LANNA JUNIOR, M. C. M. (Comp.). Histéria do Movimento Politico das Pessoas com
Deficiéncia no Brasil. Brasilia: Secretaria de Direitos Humanos. Secretaria Nacional de
Promocao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, 2010.



187

L’'ETANG, J. Public relations, activism and social movements: Critical perspectives. Public
Relations Inquiry, 5(3), 207-211, 2016.

LIPPMANN, W. Opinido Publica. 2% edigédo. Petropolis: Vozes, 2010.

MACIEL, C. T. A modernidade e o mito da deficiéncia. Em Tese - Revista eletrénica dos
poés-graduandos em sociologia politica UFSC, v. 15, n. 1, ago./dez, 2008.

MAENNER, M.J.; SHAW, K.A.; BAIO J.; et al. Prevalence of Autism Spectrum Disorder
Among Children Aged 8 Years — Autism and Developmental Disabilities Monitoring
Network, 11 Sites, United States, 2016. MMWR Surveill Summ 69(No. SS-4):1-12, 2020.

MARTIN BARBERO, J. Globalizagao comunicacional e transformacgao cultural. In: Denis
de Moraes (org.) Por uma outra comunicagéo: midia, mundializagdo cultural e poder. Rio de
Janeiro: Record, 2003, p.69.

MATOS, H. Capital social e comunicagao: interfaces e articulagcbes. Sdo Paulo: Summus,
2009.

MATOQOS, H. TIC’s, internet e capital social. Revista Libero. Sdo Paulo: Faculdade Casper
Libero, ano 10, n. 20, Dez. 2007.

MCRUER, R. Crip Theory: Cultural Signs of Queerness and Disability. New York University
Press, 2006.

MEEKOSHA, H; SHUTTLEWORTH, R. What’s so ‘critical’ about critical disability
studies? Australian Journal of Human Rights, Vol 15(1), p. 47-75, 2009.

MELLO, A. G. de. Perspectivas interdisciplinares dos estudos sobre deficiéncia para a
sociologia da saude e ecologia humana. Anais do 10 Seminario de Sociologia da Saude e
Ecologia Humana, UFSC, Floriandpolis, set. 2010. Disponivel em
https://www.seminarioformprof.ufsc.br/files/2010/12/MELLO-Anahi-Guedes-de2.pdf Acesso
em 07 jul. 2020.

MELLO, A. G.; FERNANDES, F. B. M.; GROSSI, M. P. Entre pesquisar e militar:
engajamento politico e constru¢ao da teoria feminista no Brasil. Revista Artemis, v. XV, n.1,
p. 10-29, 2013.

MELLO, A. M. S. R.; ANDRADE, M. A.; HO, H.; SOUZA DIAS, |. Retratos do autismo no
Brasil, 1a ed. Sdo Paulo: AMA, 2013

MELUCCI, A. A Invengao do Presente: Movimentos Sociais nas Sociedades Complexas. Rio
de Janeiro: Ed. Vozes, 2001.

MOTTA, F.C.P; CALDAS, M.P. Cultura organizacional e cultura brasileira. Sao Paulo:
Atlas, 1997

OFFICE FOR NATIONAL STATISTICS (ONS). Disability and education, UK: 2019
Disponivel em:
https://www.ons.gov.uk/peoplepopulationandcommunity/healthandsocialcare/disability/bulleti
ns/disabilityandeducationuk/2019 Acesso em 20.02.2020

OFFICE FOR NATIONAL STATISTICS (ONS). Disability and work, UK: 2019. Disponivel
em:



188

https://www.ons.gov.uk/peoplepopulationandcommunity/healthandsocialcare/disability/bulleti
ns/disabilityandemploymentuk/2019 Acesso em 20.Fev.2020

OFFICE FOR NATIONAL STATISTICS (ONS). 2011 Census. Disponivel em:
https://www.ons.gov.uk/peoplepopulationandcommunity/populationandmigration/populatione
stimates/bulletins/2011censuspopulationestimatesfortheunitedkingdom/2012-12-17  Acesso
em: 22.Mai.2020

OLIVEIRA, M.J.C. De publicos para cidadaos: uma reflexdo sobre relacionamentos
estratégicos. In: FARIAS, L. A. Relagdes publicas estratégicas. S&o Paulo: Summus, 2011.

OLIVEIRA, M.J.C. Relagdes publicas e as questdes sociais nos trés setores da
sociedade. In: KUNSCH, M.M.K; KUNSCH, W. L. (Orgs.). Relagbes publicas comunitarias: a
comunicagdo em uma perspectiva dialégica e transformadora. Sdo Paulo: Summus, 2007.

OLIVER, M. Understanding Disability: From Theory to Practice. London: Macmillan, 1996.

ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS (ONU). Convengao dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CRPD). Site. 2006 Disponivel em:
https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-
disabilities.html Acesso em: 03 Mar. 2020

ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE (OMS). «F84. Transtornos Globais do
Desenvolvimento». Classificagao Internacional de Doeng¢as (CID-10). Disponivel em:
http://apps.who.int/classifications/icd10/browse/2016/en#/F80-F89. Acesso em: 01 Jul. 2017.

ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE (OMS). Classificagdo Internacional de Doengas
(CID-11). Disponivel em: https://icd.who.int/browse11/I-m/en. Acesso em: 02 Jan. 2019.

ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE (OMS). Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude: CIF. Organizagdo Mundial de Saude; 2001.

ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE (OMS). Relatério Mundial sobre a Deficiéncia, 2011.
Disponivel em: https://www.who.int/disabilities/world report/2011/report/en/. Acesso em:

ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE (OMS). Site. Disponivel em: https://www.who.int/
Acesso em: 11 Mar. 2020.

PARMENTER, T. R. Inclusion and quality of life: Are we there yet? International Public
Health Journal. Vol 6 (4), p. 413-428, 2014

PMSU (Prime Minister’'s Strategy Unit). Improving the Life Chances of Disabled People:
Analytical Report. London: Cabinet Office, 2005.

PEREIRA, E.L.I. A era poés-disciplinar e o ambiente contemporaneo de relagoes
publicas: cosmovisdo ampliada da disciplina. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncias da
Comunicagao) — Escola de Comunicacdes e Artes, Universidade de S&o Paulo, Sdo Paulo,
2017.

PERUZZO, C. M. K. Cidadania, comunicag¢ao e desenvolvimento social. In. KUNSCH, M.
M. K; KUNSCH, W. L. (Orgs.). Relagdes publicas comunitarias: a comunicacdo em uma
perspectiva dialdgica e transformadora. Sdo Paulo: Summus, p. 45-58, 2007.

PERUZZO, C. M. K. Comunicagdo Comunitaria e Educagdo para a Cidadania.
Comunicagao e Informacgao, v. 2, n. 2,p. 205-228, jul./dez 1999.



189

PERUZZO, C.M.K. Movimentos sociais, cidadania e o direito a comunicagao. Revista
Fronteiras. S&o Leopoldo: UNISINOS, v. 11, n. 1, p. 33-43, 2009.

PERUZZO, C. M. K. Observagao participante e pesquisa-agao. In: DUARTE, J.; BARROS,
A. Métodos e técnicas de pesquisa em comunicagdo. 2a ed. Sdo Paulo: Atlas, 2012.

PERUZZO, C. M. K. Relagées publicas no modo de produgao capitalista. 2a edicdo. Sao
Paulo: Summus, 1986.

PESSOTTI, Isaias. Deficiéncia mental: da supersticdo a ciéncia. Sao Paulo: T.A Queiroz,
1984.

PROGRAMA DAS NACOES UNIDAS PARA O DESENVOLVIMENTO (PNUD). Disability
Inclusive Development in UNDP: guidance and entry points. New York: United Nations
Development Programme, 2018. Disponivel em:
https://www.undp.org/content/undp/en/home/librarypage/democratic-

governance/human rights/disability-inclusive-development-in-undp.html Acesso em: 03 Mar.
2020

PUTNAM, R. D. Comunidade e democracia: a experiéncia da Italia moderna. 52 Edigao. Rio
de Janeiro: Fundacao Getulio Vargas, 2006.

PWSA-USA. Prader-Willi Syndrome Association of United States of America. Site:
http://www.pwsausa.org. Acesso em 18.Jan. 2019.

PWSA-UK. Prader-Willi Syndrome Association of United Kingdom. Site:
https://www.pwsa.co.uk. Acesso em 18.Jan. 2019.

RATTO, A.B.; KENWORTHY, L.; YERYS, B.E.; et al. What About the Girls? Sex-Based
Differences in Autistic Traits and Adaptive Skills. Journal Autism Development Disorder 48, p.
1698-1711, 2018.

RECUERO, R. Contribuicées da Andlise de Redes Sociais para o estudo das redes
sociais na Internet. Revista Fronteiras — estudos midiaticos. 16(2): 60-77 maio/agosto, 2014.

RECUERO, R. Um estudo do capital social gerado a partir de redes sociais no Orkut e
nos weblogs. Anais do XIV Encontro Anual da Associa¢cdo Nacional dos Programas de Poés-
Graduagado em Comunicagao (Compos). Niteréi, 2005.

RIBEIRO, D. O povo brasileiro: a formacéao e o sentido do Brasil. Sdo Paulo: Cia das Letras,
1995.

SALVATORI, P.C.G. Comunicagcdo digital e mobilizagao social para pessoas com
deficiéncia: estudo de caso sobre a Sindrome de Prader Willi. In: XXXIX Congresso
Brasileiro de Ciéncias da Comunicagao, 2016, Sdo Paulo. Anais... Sdo Paulo: Intercom, 2016.

SALVATORI, P.C.G. Estudo do processo comunicacional e mobilizagdo digital de
entidades associativas em prol do Transtorno do Espectro Autista (TEA). In: XXXXI
CONGRESSO BRASILEIRO DE CIENCIAS DA COMUNICACAO, 2018, Joinville. Anais... Sdo
Paulo: USP, 2018.

SALVATORI, P.C.G. Mobilizagcao social via midias digitais e o capital social: estudo
sociocultural do blog Lagarta Vira Pupa. In: XXXX CONGRESSO BRASILEIRO DE CIENCIAS
DA COMUNICAGCAO, 2017, Londrina. Anais... Sdo Paulo: USP, 2017.



190

SANTOS, B. de S. Reconhecer para libertar: os caminhos do cosmopolitanismo
multicultural. Rio de Janeiro: Civilizagao Brasileira, 2003.

SASSAKI, R. K. Nada sobre nés, sem nés: Da integracédo a inclusao - Parte 1. Revista
Nacional de Reabilitagéo, ano X, n. 57, jul./ago. 2007, p. 8-16.

SCHERER-WARREN, |. Redes de Movimentos Sociais. Sdo Paulo: Edigdes Loyola. 6a ed.
2014.

SCHERER-WARREN, |. Das Mobilizagdes as Redes de Movimentos Sociais, Sociedade
e Estado. Brasilia, v. 21, n°1, p. 109-130, jan./abr. 2006.

SCHWARCZ, L. M. Sobre o autoritarismo brasileiro. Sdo Paulo: Companhia das Letras,
2019.

SCHWARTZMAN, J. S. Sindrome de Down. S3o0 Paulo: Memnon/ Mackenzie, 2003.

SILVA, M.;MULICK, J.A. Diagnosticando transtorno autista: Aspectos fundamentais e
consideracdes. Psicologia, Ciéncia e Profissao, ed. 29, p. 116-131, 20009.

SILVA, T. T. (org). Identidade e diferenga: a perspectiva dos estudos culturais. 15a ed.
Petrépolis: Vozes. 2014.

SINCLAIR, J. Why I dislike ‘person first’ Language. Autonomy, The Critical Journal of
Interdisciplinary Autism Studies, Vol. 1. N. 2, 2013. Disponivel em http://www.larry-
arnold.net/Autonomy/index.php/autonomy/article/view/OP1 Acesso em: 06.02.2020.

SINGER, J. Odd People In: The Birth of Community Amongst People on the Autistic
Spectrum: A personal exploration of a New Social Movement based on Neurological Diversity.
Sydney: Faculty of Humanities and Social Science University of Technology, Sydney, 1998.

SINGER, J. Neurodiversity: the birth of na ideia. 2a ed. Kindle Edition, 2017.

SODRE, M. Por um conceito de minoria. In: PAIVA, R; BARBALHO, A (org). Comunicagao
e cultura das minorias. Sao Paulo: Paulus, 2005.

SOLOMON, A. Longe da arvore: pais, filhos e a busca da identidade. Sdo Paulo: Companhia
das Letras, 2013.

SPWBRASIL. Associag¢ao Brasileira da Sindrome de Prader-Willi. Site. Disponivel em:
https://www.spwbrasil.com.br/ Acesso em: 05.01.2021.

SURJUS, L.T.L.S.; CAMPOS, R.T.O. Interface entre Deficiéncia Intelectual e Satde
Mental. Revista Salde Publica. 48(3), pag. 532-540, 2014.

THIOLLENT, M. Metodologia da pesquisa-agdo. 18° edi¢cdo. Sao Paulo: Cortez & Autores
Associados, 2011.

TORO, J. B.; WERNECK, N. M. D. Mobilizagao social: um modo de construir a democracia
e a participagao. Belo Horizonte: Auténtica, 2004.

TOURAINE, A. Os novos conflitos sociais: Para evitar mal-entendidos. Lua Nova, no 17,
junho, pp. 5-18, 1989.



191

TREVISAN, F. Crowd-sourced advocacy: Promoting disability rights through online
storytelling. Public Relations Inquiry. Vol. 6(2) 191-208, 2017

UK GOV. Department for Work and Pensions. Family Resources Survey 2018/19. 2020.
Disponivel em:
https://assets.publishing.service.gov.uk/government/uploads/system/uploads/attachment dat
alfile/874507 /family-resources-survey-2018-19.pdf Acesso em 12.11.2020

UK GOV. Education and training statistics for the UK. Disponivel em: https://explore-
education-statistics.service.gov.uk/find-statistics/education-and-training-statistics-for-the-
uk/2020 Acesso em: 10.12.2020.

UK GOV. Legislation. 2021. Disponivel em: https://www.legislation.gov.uk/ Acesso em:
05.Jan.2021.

VIEIRA, L. Cidadania e globaliza¢do. Rio de Janeiro: Record, 2002.

VOIVODIC, M.A. Inclusao escolar de criangas com sindrome de down. Petrépolis: Vozes,
2008.

WE ARE SOCIAL; HOOTSUITE. Digital in 2021. Disponivel em:
https://wearesocial.com/digital-2021 Acessado em: 19 Fev. 2021.

WEAVER, C. K. The slow conflation of public relations and activism: understanding
trajectories in public relations theorizing. In: ADI, A. Protest Public Relations: Communicating
Dissent and Activism. New York: Routledge, 2019.

WILLIANS, G. Theorizing Disability. In: ALBRECHT, G.L; SEELMAN, K.D; BURY, M.
Handbook of disability studies. London: SAGE, 2003.

WOODWARD, K. Identidade e diferen¢a: uma introducgéo tedrica e conceitual. In: SILVA, T.
T. (org). Identidade e diferenca: a perspectiva dos estudos culturais. 15a ed. Petrépolis: Vozes.
2014.



192

APENDICES

Apéndice A — Resultados completos da Fase 2 — Estudo de Opiniao publica

1) Assinale a alternativa com a qual se identifica:

= Pessoa com deficiéncia intelectual ou
autismo ou familiar (mae, pai ou 36%

responsavel) )
® Profissional de saude no Brasil
53%

Profissional de educacgao basica e
superior no Brasil 11%

2) A(s) pessoa(s) que vocé conhece possui(em) que tipo de deficiéncia?

455

183
101

B Transtorno do Espectro Autista (TEA) B Sindrome de Down © Sindrome de Prader-Willi = Outros

3) Assinale como a deficiéncia intelectual deve ser entendida, considerando 1 = discordo
totalmente e 5 = concordo totalmente:

Limitacao individual, cuja unica resposta adequada é o tratamento médico, visando a

cura
13% 4% .
‘ = 1 - discordo totalmente
2% .
’ 2 - discordo em parte
20% 3 - ndo concordo nem discordo
4 - concordo em parte
Resultados por categoria:
Pessoa com deficiéncia Profissional de satde e/ou Profissional de Educagao
intelectual ou autismo ou intervencdes terapéuticas Basica ou Superior
familiar (mae, pai ou
responsavel) 1% go, 0% - 10% 2%
7.
6% 15%
16%
19%

3%

21%
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Problema pessoal, que dificulta ou impede a interagdo daquele individuo com a

sociedade.

12%

24%

5% 24%

Resultados por categoria:

Pessoa com deficiéncia
intelectual ou autismo ou
familiar (méae, pai ou

Profissional de saude e/ou
intervencdes terapéuticas

responsavel) 4%
17% 23%
24%
10%
59, 22% 23%

= 1 - discordo totalmente
2 - discordo em parte
3 - ndo concordo nem discordo

4 - concordo em parte

Profissional de Educagao
Basica ou Superior

8%

23%

5%
27%

Assunto da familia, que possui a missao de lidar dentro de casa, sem se expor aos

outros.

0,

30, 4%

8%

Resultados por categoria:

Pessoa com deficiéncia
intelectual ou autismo ou
familiar (mae, pai ou
responsavel)

5% 6%
3%

9%

Profissional de saude e/ou
intervencdes terapéuticas

6%1% 1%
g |

= 1 - discordo totalmente

2 - discordo em parte
3 - ndo concordo nem discordo

4 - concordo em parte

Profissional de Educagao
Basica ou Superior

o 372%

(o]
8%‘
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Resultado de pouco conhecimento, abertura e sensibilidade da sociedade frente a

diversidade.

14%
32%, ’
‘ 16%

10%

28%

Resultados por categoria:

Pessoa com deficiéncia
intelectual ou autismo ou
familiar (mae, pai ou
responsavel)

Profissional de saude
e/ou intervengbes
terapéuticas

15% 14%

P

32%

‘14%

10%

20%

29%

10%

= 1 - discordo totalmente
= 2 - discordo em parte
3 - ndo concordo nem discordo

4 - concordo em parte

Profissional de
Educacgao Basica ou
Superior

/—12%

32% '
‘ 15%
26%

12%

29%

Desvantagem causada pela sociedade que ndo considera quem possui incapacidades
e o exclui de agdes da vida social como estudo, lazer e trabalho.

2%

A 15%

8%

29%
Resultados por categoria:
Pessoa com deficiéncia Profissional de saude
intelectual ou autismo ou e/ou intervengdes
familiar (mae, pai ou terapéuticas
responsavel)

39% ‘ 14%

7%

33%". 18%

12%

27%

29%

= 1 - discordo totalmente

= 2 - discordo em parte
3 - ndo concordo nem discordo
4 - concordo em parte

= 5 - concordo totalmente

Profissional de
Educacgao Basica ou
Superior

[~ 12%

33% '

7%

31%
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4) Quais sao as entidade(s) ou pessoa(s) que falam sobre Autismo que vocé acompanha nas
redes sociais?

AMA - Associagao Amigos do Autista SP

361
223 261
113 119 99
12 11 29 g 4 39 21 15 41 30
—_— [ — |
Pessoa com deficiéncia Profissional de saude e/ou Profissional de educagao Total
intelectual ou autismo ou intervengdes terapéuticas basica ou superior
familiar (méae, pai ou
responsavel)
EFacebook ®Instagram Youtube Nao conhego/ ndo sigo
Autimates Brasil
507
262
184 114
70
14 9 9 1 2 © 35 11 8 26 19
- — —_— - - —
Pessoa com deficiéncia  Profissional de saude e/ou Profissional de educagao Total
intelectual ou autismo ou intervengdes terapéuticas basica ou superior
familiar (mae, pai ou
responsavel)
mFacebook ®Instagram Youtube N&o conhecgo/ ndo sigo
Autismo e Realidade
437
223
164 166
9> 50 52
23 15 19 3 5 12 14 38 34
- — — N —-—
Pessoa com deficiéncia  Profissional de saude e/ou Profissional de educagao Total
intelectual ou autismo ou intervengdes terapéuticas basica ou superior

familiar (mae, pai ou
responsavel)

mFacebook ®Instagram Youtube Nao conhego/ ndo sigo



Lagarta Vira Pupa

285 319
170 148 129 114
77 47 5 91 75
24 19 7 4 27 21 .
. _— L
Pessoa com deficiéncia Profissional de saude e/ou Profissional de educagao Total
intelectual ou autismo ou intervengdes terapéuticas basica ou superior
familiar (méae, pai ou
responsavel)
EFacebook ®Instagram Youtube Nao conhego/ ndo sigo
Nucleo de Atengao ao Transtorno do Espectro do Autismo
- NATEA
469
266
148 143
B 11 1 13 3 5 93 7 15 18 29 35
[ [ - I —
Pessoa com deficiéncia Profissional de saude e/ou Profissional de educagao Total
intelectual ou autismo ou intervencdes terapéuticas basica ou superior
familiar (mae, pai ou
responsavel)
mFacebook ®Instagram Youtube Nao conhego/ ndo sigo
O Autismo em Minha Vida
467
248
71
12 20 13 5, 5 ° 51 14 16 28 41
— - [ [— —
Pessoa com deficiéncia Profissional de saude e/ou Profissional de educagao Total
intelectual ou autismo ou  intervengdes terapéuticas basica ou superior

familiar (méae, pai ou
responsavel)

EFacebook EInstagram Youtube Nao conhego/ ndo sigo

196
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5) Quais sédo as entidade(s) ou pessoa(s) que falam sobre Sindrome de Down que vocé

acompanha nas redes sociais?

APAE Brasil (Federagao das APAES)

335
278
152 177 138
79
. 22 16 45 14 9 22 . 23 28 29 53
— [ [ — [ |
Pessoa com deficiéncia  Profissional de salde e/ou Profissional de educacao Total
intelectual ou autismo ou  intervencdes terapéuticas basica ou superior
familiar (mae, pai ou
responsavel)
mFacebook ®Instagram Youtube N&o conhego/ ndo sigo
Instituto J6 Clemente (APAE Sao Paulo)
351
104 109 105
22 16 36 10 11 27 13 22 45 49
— - — |
Pessoa com deficiéncia Profissional de salde e/ou Profissional de educagao Total
intelectual ou autismo ou intervencdes terapéuticas basica ou superior
familiar (mae, pai ou
responsavel)
mFacebook ®EInstagram Youtube Nao conhego/ ndo sigo
Federacao Down
504
278
170
46 56 B 6 @
15 14 7 1 10 40 10 18 26
[ [ - . —
Pessoa com deficiéncia Profissional de saude e/ou Profissional de educagao Total
intelectual ou autismo ou intervengdes terapéuticas basica ou superior
familiar (mae, pai ou
responsavel)
mFacebook mInstagram Youtube N&o conhego/ ndo sigo
Fundacao Sindrome de Down
474
269
152 123
51 15 18 11 3 g 53 61 g 24 26 50
[ [ - [ [ —
Pessoa com deficiéncia  Profissional de salde e/ou Profissional de educagao Total
intelectual ou autismo ou intervengdes terapéuticas basica ou superior

familiar (mae, pai ou
responsavel)

mFacebook ®Instagram Youtube Nao conhego/ ndo sigo



Movimento Down

396
223 209
131
99 86
27 15 24 7 7 42 11 17 45 39

- — — N [ ]
Pessoa com deficiéncia  Profissional de saude e/ou Profissional de educacéo Total
intelectual ou autismo ou  intervengdes terapéuticas basica ou superior

familiar (mae, pai ou
responsavel)

mFacebook ®Instagram Youtube Nao conhego/ ndo sigo

6) Quais s&o as entidade(s) ou pessoa(s) que falam sobre Sindrome de Prader-Willi que

vocé acompanha nas redes sociais?

Associagao Brasileira da Sindrome de Prader-Willi

475
252
174 150
84 49 46
6 12 20 1 5 5 13 .1230
[ —_— - —
Pessoa com deficiéncia  Profissional de salde e/ou Profissional de educagao Total
intelectual ou autismo ou  intervengdes terapéuticas basica ou superior
familiar (mae, pai ou
responsavel)
mFacebook ®Instagram Youtube Nao conhego/ ndo sigo
Mundo Imperfeito - SPW
479
251
172 140
80
8 15 13 2 3 ° 47 7 1 17 29
[ [ —_ - —
Pessoa com deficiéncia  Profissional de salde e/ou Profissional de educagao Total
intelectual ou autismo ou intervengdes terapéuticas basica ou superior

familiar (mae, pai ou
responsavel)

mFacebook ®Instagram Youtube N&o conhecgo/ ndo sigo

198
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7) Além das entidade(s) ou pessoa(s) mencionadas na questdo anterior, vocé conhece ou
segue outra(s) entidade(s) ou pessoa(s) que falam sobre deficiéncia intelectual? Se sim,

quais?

40% = Nao

= Sim (citou paginas)

7%

Resultados por categoria:

Pessoa com deficiéncia Profissional de saude Profissional de
intelectual ou autismo ou e/ou intervengdes Educacgao Basica ou
familiar (mae, pai ou terapéuticas Superior

responsavel)

36%
49% 42%

58% _/

\6%

9%

Paginas mais citadas (quantidade de citagoes)

Rita Louzeiro
Neuroconecta
Beatriz Souza
Lugar de Vida
Mano down
Diario de um Autista
Autistando - Carol Souza
Amanda Paschoal
Mundo da Milena
Mundo Azul 10
Dra. Maria Claudia Brito - Saber Autismo 10
Mayra Gaiato 17
Pepo Zilber (Projeto Serendipidade) 18
Neuro Saber - Dr. Clay Brites 19
Marcos Mion 25

v n

NN NN

(o]

Sim (n&o citou paginas)

8) Assinale seu grau de concordancia com as afirmagdes sobre as entidade(s) ou pessoa(s)
citadas nas questbes 4, 5, 6 e 7 que vocé acompanha nas redes sociais, considerando 1

discordo totalmente e 5 concordo totalmente:



Informam sobre tratamentos médicos e terapéuticos.

7%
15%

32%

41%

Resultados por categoria:

Pessoa com deficiéncia
intelectual ou autismo ou

Profissional de saude
e/ou intervengdes

familiar (m&e, pai ou terapéuticas
responsa\gizl) 4% 3%
6°/% o
1% ’/ 19%
419
48%
31%
\_33%

Informam sobre educagao especial/ inclusiva.

’740/31%

30%

Resultados por categoria:

Pessoa com deficiéncia
intelectual ou autismo ou

Profissional de saude
e/ou intervengbes

familiar (mae, pai ou terapéuticas
responsavel)
1% — 3%
74%% ' _\’, " 16%
51%
55% 28% ’
29%

= 1 - discordo totalmente

= 2 - discordo em parte
3 - ndo concordo nem discordo
4 - concordo em parte

= 5 - concordo totalmente

Profissional de
Educacgao Basica ou

Superior
5%
33% "1 1%
18%

33%

= 1 - discordo totalmente

= 2 - discordo em parte
3 - ndo concordo nem discordo
4 - concordo em parte

= 5 - concordo totalmente

Profissional de
Educagao Basica ou
Superior

3%

4

6%11%

\33%

200
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Informam sobre questoes legais e direitos das pessoas com deficiéncia intelectual e

autismo.

51%

Resultados por categoria:

Pessoa com deficiéncia
intelectual ou autismo ou
familiar (mae, pai ou
responsét\)/el)

,°4%1%

25%

56%

r 6%13%

27%

Profissional de saude
e/ou intervengbes
terapéuticas

1% 6%

” 22%

\_26%

= 1 - discordo totalmente

= 2 - discordo em parte
3 - ndo concordo nem discordo
4 - concordo em parte

= 5 - concordo totalmente

Profissional de
Educacgao Basica ou
Superior

3%

4

8%
12%

\_31%

Oferecem espacgo para troca de conhecimento e experiéncias entre os seguidores.

J

Resultados por categoria:

Pessoa com deficiéncia
intelectual ou autismo ou
familiar (mae, pai ou
responsé\gel)

0,

& 6%
, 13%

22%

55%

7%

°14%

24%

Profissional de saude
e/ou intervengdes
terapéuticas

3% 8%
P .

\_23%

= 1 - discordo totalmente

= 2 - discordo em parte
3 - ndo concordo nem discordo
4 - concordo em parte

= 5 - concordo totalmente

Profissional de
Educacgao Basica ou
Superior

5%

8%
y, 3%

\_ 27%

47%
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Oferecem apenas atendimento e assisténcia as pessoas com deficiéncia.

14%

25%

21%

16%

24%

Resultados por categoria:

Pessoa com deficiéncia
intelectual ou autismo ou

Profissional de saude
e/ou intervengbes

familiar (mae, pai ou terapéuticas
responsavel)
16% 14% 12%

26%

18%

-

41%

21%

14%

23%

= 1 - discordo totalmente
2 - discordo em parte
3 - ndo concordo nem discordo
4 - concordo em parte

= 5 - concordo totalmente

Profissional de
Educacgao Basica ou
Superior

11%
22% l

21%

18%

Conversam apenas com pessoas envolvidas com deficiéncias (familiares, profissionais

de saude e educacao)

17%
29%

20%

19% 15%
Resultados por categoria:

Pessoa com deficiéncia
intelectual ou autismo ou

Profissional de saude
e/ou intervengdes

familiar (mae, pai ou terapéuticas
responsavel)

19% 24% 14%

18% ‘ 30%

22%
16% 15%
19% 23%
(o]

= 1 - discordo totalmente
2 - discordo em parte
3 - ndo concordo nem discordo
4 - concordo em parte

= 5 - concordo totalmente

Profissional de
Educacgao Basica ou
Superior

14%
18% l

18%

36%

14%



Cobram das autoridades o reconhecimento de direitos e cumprimento de leis.

7%
20%

26%

Resultados por categoria:

Pessoa com deficiéncia
intelectual ou autismo ou

Profissional de saude
e/ou intervengbes

familiar (mae, pai ou terapéuticas
responsavel)
% 4% 8%
7% 23%
S
46%
40%
25%

26%

= 1 - discordo totalmente

= 2 - discordo em parte
3 - ndo concordo nem discordo
4 - concordo em parte

= 5 - concordo totalmente

Profissional de
Educacgao Basica ou
Superior

6%

"8%
21%

26%

203

Trabalham para combater o preconceito e para que a sociedade entenda e respeite as

pessoas com deficiéncia intelectual e autismo.

V,4%11%

20%

Resultados por categoria:

Profissional de saude
e/ou intervengdes

Pessoa com deficiéncia
intelectual ou autismo ou

familiar (mae, pai ou terapéuticas
responsavel
ponsgys )2% 3% 4%

/ o

\_23%

19%

66%

= 1 - discordo totalmente

= 2 - discordo em parte
3 - ndo concordo nem discordo
4 - concordo em parte

= 5 - concordo totalmente

Profissional de
Educacgao Basica ou
Superior

2%

',7%12%

" 19%
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Deveriam cobrar mais apoio da sociedade (escolas, governo, empresas, entidades).

Resultados por categoria:

Pessoa com deficiéncia
intelectual ou autismo ou
familiar (mae, pai ou
responsavel)

1

0%
6%
13%
48%
23%

/e
6%
16%

22%

Profissional de saude
e/ou intervengbes
terapéuticas

3% 4%

I -

\_14%

= 1 - discordo totalmente

= 2 - discordo em parte
3 - ndo concordo nem discordo
4 - concordo em parte

= 5 - concordo totalmente

Profissional de
Educacgao Basica ou
Superior

7%

7%
45% , 16%

\_25%
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Apéndice B - Resultados completos da Fase 3 - Analise de Redes Sociais e
Analise de Conteudo

1. Analise de Redes Sociais — Geral

1.1. Entidades analisadas:

Seguidores
Tematica
[€]
Federacao das APAEs 40.235 13.200 2.670
Sindrome de Brasil Instituto J6 Clemente 637.901 16.600 1.310
D Pepo Zilber 1.301 176.000 | 2.460
own Reino Unido Down's Syndrome
Association - DSA 221.016 | 10.700 2.190
Brasi Assoc. Brasil. SPW 5.144 259%° 1.180
Sindrome de asl Mundo im.Perfeito 3.707 2.208 31
Prader-Willi Reino Unido Prader-Willi Syndrome
Ass. UK - PWSA-UK 5.338 690 39
Transtorno do Brasil AMA-SP 19.716 8.029 721
Espectro do Lagarta Vira Pupa 149.149 | 105.000 | 70.100
Autismo Reino Unido Natlpnal Autistic 461.063 53.000 27 300
Society - NAS
1.2. Perfil:
Brasil
= ONG

= Blog pessoal
57%

Reino Unido

= ONG

= Blog pessoal

% Associagao Brasileira SPW Brasil criou perfil no Instagram em fevereiro de 2021.



1.3. Ano de inicio da entidade ou do ativismo:

Sindrome de Down

Federacao das
APAEs

Instituto J6
Clemente b 2018
own
Syndrome
Association Pepo Zylber

Sindrome de Prader-Willi

PWSA - UK

Mundo im.Perfeito

Assoc. Bras. SPW

Transtorno do Espectro do Autismo

National Autistic
Society

Lagarta Vira Pupa
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2. Analise de Redes Sociais — Atuagcao no Facebook

2.1. Data de criagao da pagina:

—

ago/ jul/ mar/ jun/ jul/ ago/ jan/ fev/ out/ jun/
2008 2010 2011 2011 2011 2011 2012 2012 2014 2018
*NAS °*Mundo  -«Inst. JO «AMA °*PWS <FeAPA +DSA -Lagarta +Ass. <Pepo
im.Perfeito Clemente  _gp A-UK Es Vira SPW  Zylber
Pupa Brasil

2.2. Total de curtidas e seguidores®’:

Sindrome de Down

637901 638590 ECurtidas ®Seguidores
l . 221016 214750
40235 41628 1301 1399 - -
Federacdo das APAEs Instituto J6 Clemente Pepo Zylber Down's Syndrome
Association

Sindrome de Prader-Willi mCurtidas = Seguidores

5144 5259 5338 5487
= " . .
Assoc. Bras. SPW Mundo im.Perfeito PWSA-UK

Transtorno do Espectro do Autismo
461063 467698
149149 157733

AMA-SP Lagarta Vira Pupa National Autistic Society

EmCurtidas = Seguidores

" Dados de fevereiro de 2021
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2.3. Evolugéo de curtidas e seguidores das paginas brasileiras no Facebook, entre
setembro de 2019 e fevereiro de 2021:

Sindrome de Down

Federacao das Instituto J6 Clemente Pepo Zylber
APAEs - APAE
Brasil 637.901 638.590 1.399
o 7ef0255 e 1628 564.452 564.880 1 169 1. 202.
e al = -l O
Curtidas Seguidores Curtidas Seguidores Curtidas Seguidores

mset/19 mEfev/21 mset/19 mEfev/21 mset/19 mEfev/21

Sindrome de Prader-Willi Transtorno do Espectro do Autismo

Associagao Mundo Associagao Lagarta Vira
Brasileira SPW im. Perfeltg77 Amigos do Pupa 157,
Brasil 3.0 Autista (AMA- 733
5.14 5.25 SP 4
4504 455 9 3. 54 3.577 ) 140. 669 145. 340
9 8 1768419.716 1787120.120

Curtidas Seguidores Curtidas Seguidores Curtidas Seguidores Curtidas Segwdores

mset/19 mfev/21 Eset/19 mfev/21 Eset/19 mfev/21 mset/19 mfev/21

2.4. Interagdo por postagem no Facebook®®:

Sindrome de Down

Média de Média de Média de Média de

curtidas comentarios | compartilhamentos interagao
FeAPAEs 124 .4 13,3 90,5 228,2
Inst. J6 Clemente 40,7 1,8 8,3 50,8
Pepo Zylber 34,6 1,8 0,4 36,8
Down's S. Ass. 310,2 36,7 25,5 372,4

Sindrome de Prader-Willi
Média de

curtidas

Média de

Média de

Média de

comentarios compartilhamentos

interacao

Ass. Bras. SPW Brasil 28 1 9,5 24
Mundo im.Perfeito 13 1,17 1,8 16
PWS Association UK 7.1 1,1 3,8 12,0

Transtorno do Espectro do Autismo

Média de Média de Média de Média de
curtidas comentarios compartilhamentos interagao
AMA-SP 8,0 0,3 1,3 9,7
Lagarta Vira Pupa 603,8 45,4 109,1 758,2
Nat. Autistic Society 77,0 6,8 14,9 98,7

% Dados do periodo entre 01 a 15 de dezembro de 2020. Média de Interagdo = média de curtidas +
comentarios + compartilhamentos.
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2.5. Taxa de engajamento no Facebook®:

Perfis Sindrome de Mec!la O NI Taxa de Eng’aj?mento
(curtidas + coment. + . médio por
Down engajamento
compart.) tamanho
FeAPAEs 228,2 0,57% 0,25%
Instituto J6 Clemente 50,8 0,01% 0,08%
Pepo Zylber 36,8 2,83% 0,45%
Down's S. Ass. 372,4 0,17% 0,08%
Taxa de engajamento - SD
0,57%0,25% 0,01% 0,08% 2,83%0,45% 0,17%0,08%
- | [
FeAPAES Inst. J6 Clemente Pepo Zylber  Down's Syndrome Association

= Taxa de engajamento médio da pagina = Engajamento médio padréo por quantidade de fas

Perfis Sindrome de Mec!la O NI Taxa de Eng’aj?mento
p— (curtidas + coment. + . médio por
Prader-Willi engajamento
compart.) tamanho
Ass. Bras SPW Brasil 24 0,47% 0,45%
Mundo im.Perfeito 16 0,43% 0,45%
PWS Association UK 12 0,22% 0,45%
Taxa de engajamento - SPW
0,47% 0,45% 043%  0,45% 0.229 0:45%
I . I . ——
Ass. Bras. SPW Mundo im.Perfeito PWSA-UK

= Taxa de engajamento médio da pagina = Engajamento médio padréo por quantidade de fas

Perfis Transtorno do Média de Interacao Taxa de Engajamento
Espectro do Autismo (curtidas + coment. + engajamento médio por
compart.) tamanho
AMA-SP 9,7 0,05% 0,25%
Lagarta Vira Pupa 758,2 0,51% 0,08%
National Autistic Society 98,7 0,02% 0,08%
Taxa de engajamento - TEA
0,05%  :25% 0.51%  0,08% 0,02% 0,08%
— —
AMA-SP Lagarta Vira Pupa National Autistic Society

= Taxa de engajamento médio da pagina = Engajamento médio padréo por quantidade de fas

% Dados do periodo de 01 a 15 de dezembro de 2020.
Taxa de engajamento do Facebook é composta por média de interagbes (curtidas + comentarios +
compartilhamentos) dividida pelo nimero de fas da pagina. Fonte: We Are Social; Hootsuite, 2021.
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2.6. Classificacao de postagens do Facebook por categoria (informagao publica,
institucional, comercial/parceria, pessoal e motivacional) 40.

Sindrome de Down

FeAPAEs Jb Clemente Pepo Zylber DOVX”'S Synd.
SSOC.

7

Inf 50 publi = Informacao publica = Informacao publica
" . .
= Informag&o publica . |2§$§gﬁ; P " Institucional " Institucional

o = Comercial/Parceria = Comercial/Parceria . Corrlerc.laI/Parcena
* Institucional « Pessoal = Pessoal = Motivacional

Sindrome de Prader-Willi

Ass. Bras. SPW Mundo im.Perfeito PWSA-UK

--

= Informagao publica

= Informagéo publica = Informagéo publica = |nstitucional

= |nstitucional = |nstitucional = Comercial/Parceria
= Comercial/Parceria = Comercial/Parceria = Pessoal

" Pessoal = Pessoal = Motivacional

Transtorno do Espectro do Autismo

National Autistic
Soc.

AMA-SP Lagarta Vira Pupa

= Informag&o publica

= Informagéo publica = Informagéo publica = |nstitucional

= |nstitucional = |nstitucional = Comercial/Parceria
= Comercial/Parceria = Comercial/Parceria = Pessoal

= Pessoal = Pessoal = Motivacional

0 Dados do periodo de 01 a 15 de dezembro de 2020



2.7. Classificacdo de postagens por tipo (informacional ou relacional) *":

Sindrome de Down

FeAPAEs Jo Clemente Pepo Zylber Down’s Synd.
24 Assoc.
II II % I
76
100 100 )

% %

. . L] i . i = |[nformacional = Relacional
= Informacional = Relacional =" Informacional = Relacional

= Informacional = Relacional

Sindrome de Prader-Willi

Ass. Bras. SPW Mundo im.Perfeito PWSA-UK

35%
50% 50% ’
65%
100%

. . . . = Informacional = Relacional
= Informacional = Relacional = Informacional = Relacional

Transtorno do Espectro do Autismo

AMA-SP Lagarta Vira Pupa Natlorg(;?ut|st|c

7%
41% ‘
59%
\ 100%

= Informacional = Relacional = Informacional = Relacional = Informacional = Relacional

—_93%

“! Dados do periodo de 01 a 15 de dezembro de 2020
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2.8. Principal conceito por postagem no Facebook*?:

Paginas brasileiras

Acessibilidade

Arrecadacao de Recursos

Prémios # Comunicagdo

PegquisaI nCI Lv||staado Ryl%s?édfnidade atipica
RPAEALIVISMOE: ™,
C AtPAE m  Crianca especial #\J Fa m I I Ia
Pl VErsaohanop

Selo Direitos Humanos = Satde

InterseccCionalidade
Desenvolvimento

Educacao inclusiva
Capacitacao profissional

Agradecimento

Paginas britanicas

Lockdown
Beneficios

Vida independente
Educacao inclusiva

Voluntariado = Parceria

ConfratérmiZacao

pandemiafg proﬁssioa Direitos

Arrecadacao de Recursos

DefensoriaCQVvijdLockdown

Esporte ~ V Ci n
Nl nclusao- g

Arte adaptada

Alimentacao saudavel
revista Spectrum

Sobrecarga sensorial

Aconselhamento
Premiacao

2 Dados do periodo de 01 a 15 de dezembro de 2020
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3. Andlise de Redes Sociais — Atuagao no Instagram:

3.1. Total de seguidores e seguindo, em fevereiro de 2021:

Sindrome de Down

176000 —

13200 540 16600  ogg 611

] |
Federagao das APAEs Instituto J6 Clemente Pepo Zylber

Sindrome de Prader-Willi
2208
791
259 6

Assoc. Bras. SPW Mundo im.Perfeito

B Seguidores ® Seguindo

10700

523

Down's Syndrome
Association

B Seguidores ® Seguindo

690 283

N
PWSA-UK

Transtorno do Espectro do Autismo

m Seguidores ® Seguindo
105000

8029 7501 1759

AMA-SP Lagarta Vira Pupa

53000

- 228

National Autistic Society

213

3.2. Evolugéao no total de seguidores e seguindo das paginas brasileiras no Instagram,

entre setembro de 2019 e fevereiro de 2021:

Sindrome de Down

Federagao das Instituto J6
APAEs - APAE Clemente
Brasil
15400 10600
13.200
8.112
. I 353 360 231 266
Seguidores Seguindo Seguidores Seguindo

Pepo Zylber
176.0
00
112.000
262 611
Seguidores Seguindo
mset/19 mfev/21

mset/19 Efev/21 mset/19 mEfev/21
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Sindrome de Prader-Willi*? Transtorno do Espectro do Autismo
Associagéo Mundo AMA-SP Lagarta Vira
Brasileira SPW im.Perfeito 842 Pupa
Brasil
2.20 4.849 4.737 105.
8
259 73. 800
610 690791 I 1004 175
6 9
° I °° | [ ] | I
Seguidores Seguindo Seguidores Seguindo Segwdores Segumdo Seguidores Segumdo
Hset/19 mfev/21 Hset/19 mfev/21 Hset/19 mfev/21 Hset/19 mfev/21

3.3. Evolucao no total de postagens das paginas brasileiras no Instagram, entre
setembro de 2019 e fevereiro de 2021:

Sindrome de Down

Federacao das Instituto J6 Clemente Pepo Zylber
APAEs - APAE
Brasil 781
459 1111
921 1.199 . 610 .
Eset/19 mfev/21 Hset/19 mfev/21 Hset/19 mfev/21
Sindrome de Prader-Willi* Transtorno do Espectro do Autismo
Associagao Mundo AMA-SP Lagarta Vira
Brasileira SPW im.Perfeito Pupa
Brasil a1 3. 66
7 535 406 3.090
252
- I = N
Eset/19 mfev/21 Eset/19 mfev/21 Eset/19 mfev/21 Hset/19 mfev/21

Assomagao Brasileira SPW Brasil criou perfil no Instagram em fevereiro de 2021.
Assomagao Brasileira SPW Brasil criou perfil no Instagram em fevereiro de 2021.



3.4. Comparagao entre aumentos percentuais de postagens e de seguidores das

paginas brasileiras, no periodo de setembro de 2019 a fevereiro de 2021:

Sindrome de Down

Sindrome de

Transtorno do

. Prader-Willi Espectro do
62.7%0 09, 821% Autismo
e 57,1% 262,0%
112 57 65,6%
’ 9% 18 42,3%

3%
,6%

AMA-SPLagarta Vira Pupa

30,2
,8%

FeAPAEs Instituto J&
Clemente

Pepo
Zylber

Mundo im.Perfeito

B % Crescimento de
Postagens

B % Crescimento de

B % Crescimento de Postagens Postagens

B % Crescimento de
Segquidores

B % Crescimento de Seguidores B % Crescimento de

Sequidores
3.5. Interacao por postagem45:
Sindrome de Down

Média de

Média de

Média de " . P Média de
. comentarios | visualizagoes
curtidas ) . hashtags
de seguidores de videos

FeAPAEs 113,1 2,6 0 0,9
Inst. J6 Clemente 288,5 1,75 0 2,4
Pepo Zylber 4685,7 172,2 24210,7 6,0
Down's Syndrome Assoc. 433,1 13,7 651,3 3,7

Sindrome de Prader-Willi

Média
visualizagoes

Média de
comentarios
de seguidores videos
13,5 1045,0

0,4 0

Média de
hashtags
11,6
5,6

Média de

curtidas

100,0
14,4

Mundo im.Perfeito
PWS Association UK

Transtorno do Espectro do Autismo

Média de Mediade | =~ Media Média de
curtidas comentarios | visualizagbes hashtags
de seguidores videos
AMA-SP 81,1 4.4 0 1,2
Lagarta Vira Pupa 2746,5 175,6 12858,8 25
National Autistic Society 290,8 9,0 818.,5 1,5

> Dados do periodo entre 01 e 31 de janeiro de 2020.
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3.6. Taxa de engajamento no Instagram®:

Sindrome de Down

Média de Interagao T Engajamento
. axa de 1
(curtidas + . médio por
- engajamento
comentarios) tamanho
FeAPAEs 115,7 1,4% 1,29%
Instituto J6 Clemente 290,25 1,9% 1,00%
Pepo Zylber 4857,9 4,3% 0,73%
Down's Syndrome Assoc. 446,8 4,2% 1,0%
Taxa de engajamento - SD
1,40% 1,29% 1,90% +30% +,20%
,40% 1,29% ,90%  1,00% 0,73% 1,00%
FeAPAES Inst. J6 Clemente Pepo Zylber Down's S.Ass.

B Taxa de engajamento médio da pagina = Engajamento médio padrao por quantidade de fas

Sindrome de Prader-Willi

Média de Interacao Taxa de E:?éacjj?:e::o
(curtidas + comentarios) engajamento P
tamanho
Mundo im.Perfeito 113,5 18,6% 1,29%
PWS Association UK 14,8 2,1% 1,29%
Taxa de engajamento - SPW
18,00% 2,10% 1,29%
1,29% ,10% ,29%
I
Mundo im.Perfeito PWSA-UK

= Taxa de engajamento médio da pagina ®=Engajamento médio padrdo por quantidade de fas

Transtorno do Espectro do Autismo

Média de Interacao Taxa de Eng’aj?mento
: - . médio por
(curtidas + comentarios) engajamento
tamanho
AMA-SP 85,5 1,8% 1,29%
Lagarta Vira Pupa 29221 4,0% 1,00%
National Autistic Society 299,8 0,6% 1,00%
Taxa de engajamento - TEA
4,00%
1,80% 1,29% 1,00% 0,60%  1,00%
I = - t— —
AMA-SP Lagarta Vira Pupa NAS

= Taxa de engajamento médio da pagina = Engajamento médio padréo por quantidade de fas

“® Dados do periodo entre 01 e 31 de janeiro de 2020. Taxa de engajamento do Instagram &
composta por média de interagdes (curtidas + comentarios) dividida pelo nimero de seguidores da
pagina. Fonte: We Are Social; Hootsuite, 2021.
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3.7. Classificagdo de postagens por categ70ria (informagéao publica, institucional,
comercial/parceria, pessoal e motivacional) A,

Sindrome de Down

FeAPAEs J6 Clemente Pepo Zylber DSA
= Informag&o publica = Informag&o publica = Informag&o publica * Informag&o publica
= Institucional = Institucional = Institucional " Institucional .
. . . . . . = Comercial/Parceria
= Comercial/Parceria = Comercial/Parceria = Comercial/Parceria » Pessoal
= Pessoal = Pessoal = Pessoal = Motivacionai

Sindrome de Prader-Willi

Mundo im.Perfeito PWSA-UK

e 9

= Informacgao publica = Informacao publica
= |nstitucional = |nstitucional
; ; = Comercial/Parceria
n
) Comercial/Parceria - Pessoal
Pessoal = Motivacionai

Transtorno do Espectro do Autismo

National Autistic
Soc.

e o

AMA-SP Lagarta Vira Pupa

= Informag&o publica
= |nstitucional

= Comercial/Parceria
= Pessoal

= Informacéo publica
= |nstitucional

= Comercial/Parceria
* Pessoal

*" Dados do periodo entre 01 e 31 de janeiro de 2020.

= Informagéo publica
= |nstitucional

= Comercial/Parceria
= Pessoal

= Motivacionai



3.8. Classificacdo de postagens por tipo (informacional ou relacional) “2:

Sindrome de Down

FeAPAEs J6 Clemente Pepo Zylber DSA
o,
38% 43%
5
100% 100%
62%
= |nformacional = Informacional = [nformacional = Informacional
= Relacional = Relacional = Relacional = Relacional

Sindrome de Prader-Willi

Mundo im.Perfeito PWSA-UK

36% ‘

= Informacgao publica = [nformacional

64%

80%

= Relacional = Relacional

Transtorno do Espectro do Autismo

AMA-SP Lagarta Vira Pupa National Autistic
Soc.
35%
65%
100%
= Informacional = [nformacional ® Informacional
= Relacional = Relacional = Relacional

*8 Dados do periodo entre 01 e 31 de janeiro de 2020.
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3.9. Principal conceito por postagem no Instagram49:

Paginas brasileiras

parceria
Desenvyolvimento
Ativismo

Saude materna ¥

C H)IetaD Ive rsa OCOmlcCom
o orrosFamiligocumentos

Capaatlsérgg Pa rce r I aBenef' icio
Vaga emprego
FenotlpoApae Golpe
Capacitacao
Educacao inclusiva

Paginas britanicas

EsporteConfraternizacao_

wansAlrecadacao
D|versaorecu rSOSPes U|sa

Newsletter daptado

Dglrﬁggts;lc:p CI . Saa(r?eacua;céisat aao
omenagemCOVI dDepmmento

profissional

*9 Dados do periodo entre 01 e 31 de janeiro de 2020
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4. Analise de Redes Sociais — Atuagdo no Youtube®:

Sindrome de Down

Visualizagoes

Inscritos Videos

Inscrito

220

(total)

em

Federacéo das APAEs 2.670 160 336.155 10/03/09
Instituto J6 Clemente 1.310 187 398.801 23/06/08
Pepo Zylber 2.460 35 44.702 03/12/18

Down's Syndrome Association 2.190 253 333.166 04/03/12

Sindrome de Prader-Willi

Inscritos Videos Vlsu(?(l;tzaal;;oes Inset:;lto

Assoc. Brasileira SPW Brasil 1.180 19 13.275 11/01/17
Mundo im.Perfeito 31 5 8.739 08/03/13
PWS Association UK 39 26 3.626 07/07/14

Transtorno do Espectro do Autismo

Inscritos W Vlsu(?(l;tzaal;;oes Inse‘i:to

AMA-SP 721 16 20.114 28/08/15
Lagarta Vira Pupa 70.100 177 3.130.529 09/10/11
National Autistic Society 27.300 440 7.329.449 22/08/08

%0 | evantamento realizado em setembro/2019



Apéndice C — Termos de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
ESCOLA DE COMUNICAGOES E ARTES

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Vocé esta sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), da pesquisa
intitulada Ativismo em um mundo (im)perfeito: relagdes publicas e cidadania para
pessoas com deficiéncia’, que tem como objetivo central contribuir para o crescimento
das relagbes publicas e seu potencial de transformagédo social, por meio das praticas
estruturadas de ativismo para incluséo social e fortalecimento da cidadania das pessoas
com deficiéncia intelectual no Brasil, com base na realidade do ativismo britanico. Meu
nome é Patricia Carla Gongalves Salvatori, sou a pesquisadora responsavel e minha area
de atuacdo é Ciéncias da Comunicagdo. Apds receber os esclarecimentos e as
informagbes a seguir, se vocé aceitar fazer parte do estudo, assine ao final deste
documento, que esta impresso em duas vias, sendo que uma delas é sua e a outra
pertence a pesquisadora responsavel. Esclareco que em caso de recusa na participagao
vocé nao sera penalizado(a) de forma alguma. Mas se aceitar participar, as duvidas sobre
a pesquisa poderado ser esclarecidas pelo(s) pesquisador(es) responsavel(is), via e-mail
psalvato@uol.com.br.

Consentimento da Participagao na Pesquisa:

Eu, .Andréa Werner SilvaBonoli e, , inscrito(a) sob
o RG/ CPF...6096340/029256846:02............ , abaixo assinado, concordo em participar do
estudo intitulado “Ativismo em um mundo (im)perfeito: relagbées publicas e cidadania
para pessoas com deficiéncia”. Informo ter mais de 18 anos de idade e destaco que
minha participagéo nesta pesquisa € de carater voluntario. Fui devidamente informado(a) e
esclarecido(a) pela pesquisadora responsavel Patricia Carla Gongalves Salvatori, sobre a
pesquisa, os procedimentos e métodos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e
beneficios decorrentes de minha participagdo no estudo, que se dara por meio de
entrevista realizada de forma online, a ser gravada a partir da assinatura desta
autorizagao.

Firmo que aceitei participar por minha propria vontade, sem receber qualquer incentivo
financeiro ou ter qualquer 6nus e com a finalidade exclusiva de colaborar para o sucesso
da pesquisa.

Fui também esclarecido(a) de que os usos das informagdes por mim oferecidas estéo
submetidos as normas éticas destinadas a pesquisa envolvendo seres humanos, da
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho Nacional de Saude, do
Ministério da Saude.

Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que isto
leve a qualquer penalidade. Declaro, portanto, que concordo com a minha participagdo no
projeto de pesquisa acima descrito.

( X ) Permito a minha identificagdo nos resultados publicados da pesquisa;
( ) Nao permito a minha identificagdo nos resultados publicados da pesquisa.

S&0 Paulo, ..23.. de margo de 2021

<
Assinatura por extenso do(a) participante

Assinatura por extenso do(a) pesquisador(a) responsavel
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Vocé esta sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), da pesquisa
intitulada Ativismo em um mundo (im)perfeito: relagdes publicas e cidadania para
pessoas com deficiéncia’, que tem como objetivo central contribuir para o crescimento
das relagbes publicas e seu potencial de transformagédo social, por meio das praticas
estruturadas de ativismo para incluséo social e fortalecimento da cidadania das pessoas
com deficiéncia intelectual no Brasil, com base na realidade do ativismo britanico. Meu
nome é Patricia Carla Gongalves Salvatori, sou a pesquisadora responsavel e minha area
de atuacdo é Ciéncias da Comunicagdo. Apds receber os esclarecimentos e as
informagbes a seguir, se vocé aceitar fazer parte do estudo, assine ao final deste
documento, que esta impresso em duas vias, sendo que uma delas é sua e a outra
pertence a pesquisadora responsavel. Esclareco que em caso de recusa na participagao
vocé nao sera penalizado(a) de forma alguma. Mas se aceitar participar, as duvidas sobre
a pesquisa poderado ser esclarecidas pelo(s) pesquisador(es) responsavel(is), via e-mail
psalvato@uol.com.br.

Consentimento da Participagao na Pesquisa:

Eu, Gabriela Pereira dos Santos, inscrito(a) sob o RG/ CPF: 35377975839, abaixo
assinado, concordo em participar do estudo intitulado “Ativismo em um mundo
(im)perfeito: relagdes publicas e cidadania para pessoas com deficiéncia”. Informo ter
mais de 18 anos de idade e destaco que minha participagédo nesta pesquisa é de carater
voluntario. Fui devidamente informado(a) e esclarecido(a) pela pesquisadora responsavel
Patricia Carla Gongalves Salvatori, sobre a pesquisa, os procedimentos e métodos nela
envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participacao
no estudo, que se dara por meio de entrevista realizada de forma online, a ser gravada a
partir da assinatura desta autorizagéo.

Firmo que aceitei participar por minha propria vontade, sem receber qualquer incentivo
financeiro ou ter qualquer 6nus e com a finalidade exclusiva de colaborar para o sucesso
da pesquisa.

Fui também esclarecido(a) de que os usos das informagdes por mim oferecidas estédo
submetidos as normas éticas destinadas a pesquisa envolvendo seres humanos, da
Comissao Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho Nacional de Saude, do
Ministério da Saude.

Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que isto
leve a qualquer penalidade. Declaro, portanto, que concordo com a minha participagdo no
projeto de pesquisa acima descrito.

( SIM ) Permito a minha identificacdo nos resultados publicados da pesquisa;
( ) N&do permito a minha identificagdo nos resultados publicados da pesquisa.

Sao Paulo, 28 de margo de 2021

==ee-e TSt TR

Assinatura por extenso do(a) participante

Assinatura por extenso do(a) pesquisador(a) responsavel
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Vocé esta sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), da pesquisa
intitulada Ativismo em um mundo (im)perfeito: relagdes publicas e cidadania para
pessoas com deficiéncia®, que tem como objetivo central contribuir para o crescimento
das relagdes publicas e seu potencial de transformagéo social, por ‘meio das praticas
estruturadas de ativismo para inclusdo social e fortalecimento da cidadania das pessoas
com deficiéncia intelectual no Brasil, com base na realidade do ativismo britanico. Meu
nome € Patricia Carla Gongalves Salvalori, sou a pesquisadora responsavel e minha area
) cias da Comunicagdo. Apds receber os esclarecimentos e as
seguir, se vocé aceitar fazer parte do estudo, assine ao final deste
! 4 impresso em duas vias, sendo que uma delas é sua e a outra

) de forma alguma. Mas se aceitar participar, as dividas sobre
sclarecidas pelo(s) pesquisador(es) responsavel(is), via e-mail

Jnsével. Esclarego que em caso de recusa na participagéo
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Vocé estda sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), da pesquisa
intitulada Ativismo em um mundo (im)perfeito: relagbes publicas e cidadania para
pessoas com deficiéncia”, que tem como objetivo central contribuir para o crescimento
das relagdes publicas e seu potencial de transformagdo social, por meio das praticas
estruturadas de ativismo para inclusdo social e fortalecimento da cidadania das pessoas
com deficiéncia intelectual no Brasil, com base na realidade do ativismo britanico. Meu
nome é Patricia Carla Gongalves Salvatori, sou a pesquisadora responsavel e minha area
de atuagdo é Ciéncias da Comunicagdo. Apds receber os esclarecimentos e as
informagdes a seguir, se vocé aceitar fazer parte do estudo, assine ao final deste
documento, que estd impresso em duas vias, sendo que uma delas é sua e a outra
pertence a pesquisadora responsavel. Esclareco que em caso de recusa na participagéo
vocé nao sera penalizado(a) de forma alguma. Mas se aceitar participar, as duvidas sobre
a pesquisa poderdo ser esclarecidas pelo(s) pesquisador(es) responsavel(is), via e-mail
psalvato@uol.com.br.

Consentimento da Participagao na Pesquisa:

.

Eu, . WCbP,%m ..... A , inscrito(a) sob
o RG! CPF.3NIE-PIS. [O30. 123854 G abaixo assinado, concordo em participar do
estudo intitulado “Ativismo em um mundo (im)perfeito: relagoes publicas e cidadania
para pessoas com deficiéncia”. Informo ter mais de 18 anos de idade e destaco que
minha participagdo nesta pesquisa é de carater voluntario. Fui devidamente informado(a) e
esclarecido(a) pela pesquisadora responsavel Patricia Carla Gongalves Salvatori, sobre a
pesquisa, os procedimentos e métodos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e
beneficios decorrentes de minha participagdo no estudo, que se dara por meio de
entrevista realizada de forma online, a ser gravada a partir da assinatura desta
autorizagao.

Firmo que aceitei participar por minha propria vontade, sem receber qualquer incentivo
financeiro ou ter qualquer énus e com a finalidade exclusiva de colaborar para o sucesso
da pesquisa.

Fui também esclarecido(a) de que os usos das informagdes por mim oferecidas estao
submetidos as normas éticas destinadas a pesquisa envolvendo seres humanos, da
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho Nacional de Saude, do
Ministério da Saude. )

Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que isto
leve a qualquer penalidade. Declaro, portanto, que concordo com a minha participagdo no
projeto de pesquisa acima descrito.

( ) Permito a minha identificagdo nos resultados publicados da pesquisa;
( ) Ndo permito a minha identificagdo nos resultados publicados da pesquisa.

ﬂﬂxcc\ B Qi clon AagoR BEoIN

Assinatura por extenso do(a) participante

Assinatura por extenso do(a) pesquisador(a) responsavel
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Vocé esta sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), da pesquisa
intitulada “Ativismo em um mundo (im)perfeito: relagoes publicas e cidadania para
pessoas com deficiéncia”, que tem como objetivo central contribuir para o crescimgnto
das relagdes publicas e seu potencial de transformacdo social, por meio das praticas
estruturadas de ativismo para inclusdo social e fortalecimento da cidadania t'!as.pessoas
com deficiéncia intelectual no Brasil, com base na realidade do ativismo britanico. Meu
nome & Patricia Carla Gongalves Salvatori, sou a pesquisadora responsavel e minha area
de atuagido é Ciéncias da Comunicagdo. Apos receber os esclarecimentos e as
informagdes a seguir, se vocé aceitar fazer parte do estudo, assine ao final deste
documento, que esta impresso em duas vias, sendo que uma delas é sua e a outra
pertence a pesquisadora responsavel. Esclareco que em caso de recusa na ’parhcopaqéo
vocé nao sera penalizado(a) de forma alguma. Mas se aceitar participar, as quidps sobre
a pesquisa poderdo ser esclarecidas pelo(s) pesquisador(es) responsavel(is), via e-mail

Consentimento da Participagdo na Pesquisa:

Eu, Liane Oliveira Mufarrej Motta, inscrito(a) sob o RG 09211790-2 e 0 CPF 016649697~
99, abaixo assinado, concordo em participar do estudo intitulado "Ativismo em um mundo
(im)perfeito: relagdes publicas e cidadania para pessoas com deficiéncia’. Informo ter
mais de 18 anos de idade e destaco que minha participagdo nesta pesquisa é de carater
voluntario. Fui devidamente informado(a) e esclarecido(a) pela pesquisadora responsavel
Patricia Carla Gongalves Salvatori, sobre a pesquisa, os procedimentos e métodos nela
envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participagao
no estudo, que se dara por meio de entrevista realizada de forma online, a ser gravada a
partir da assinatura desta autorizagao.

Firmo que aceitei participar por minha propria vontade, sem receber qualquer incentivo
financeiro ou ter qualquer dnus e com a finalidade exclusiva de colaborar para o sucesso
da pesquisa.

Fui também esclarecido(a) de que os usos das informagdes por mim oferecidas estao
submetidos as normas éticas destinadas a pesquisa envolvendo seres humanos, da
Comiss3o Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho Nacional de Salde, do
Ministério da Saude.

Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que isto
leve a qualquer penalidade. Declaro, portanto, que concordo com a minha participagdo no
projeto de pesquisa acima descrito. -

( X ) Permito a minha identificagdo nos resultados publicados da pesquisa;
) Nao permito a minha identificag@o nos resultados publicados da pe "
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