T

-

{4
.' PTITTI
1111

=

UFSC

UFSC - UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

Juliana Cavalcante Marinho Paiva

Os sentidos da participagdo politica de pessoas com deficiéncia: uma analise a partir das

narrativas de ativistas deficas

Florianopolis — SC
2023



Juliana Cavalcante Marinho Paiva

Os sentidos da participagao politica de pessoas com deficiéncia: uma analise a partir das

narrativas de ativistas deficas

Tese submetida Programa de Pos-
Graduacdo em  Psicologia  da
Universidade Federal de Santa Catarina
como requisito parcial para obteng¢ao do
titulo de Doutora em Psicologia.

Orientadora: Prof* Dr* Marivete Gesser

Floriandpolis — SC

2023



Ficha de identificag@o da obra elaborada pelo autor,
através do Programa de Geragao Automatica da Biblioteca Universitaria da UFSC.

Paiwa, Juliana Cawvalcante Marinho

Os sentidos da participacdoc politica de pessoas com
deficiénecia : uma andlise a partir das narrativas de
ativistas defigas / Juliana Cavalcante Marinho Paiva ;
orientadora, Marivete Gesser, 2023.

1%4 p.

Tese (doutorado) - Universidade Federal de Santa
Catarina, Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas, Programa
de Pds-Graduagdo em Psicologia, Florianédpolis, 2023.

Inclui referéncias.

1. Psicologia. 2. Psicologia sccial. 3. Pesscas com
deficiénecia. 4. Participacdo peolitica. 5. Estudes feministas
da deficiénecia. 1. Gesser, Marivete. 1I. Universidade
Federal de Santa Catarina. Programa de Pés-Graduacgdo em
Psicologia. III. Titulo.




Juliana Cavalcante Marinho Paiva

Os sentidos da participagao politica de pessoas com deficiéncia: uma analise a partir das

narrativas de ativistas deficas

O presente trabalho em nivel de doutorado foi avaliado e aprovado em 24/03/2023 com

a banca formada pelas seguintes membras:

Profa. Dr*. Marcia Oliveira Moraes

Universidade Federal Fluminense — UFF

Profa. Dr". Geisa Leticia Kempfer Bock
Universidade do Estado de Santa Catarina — UDESC

Profa. Dr*. Katia Maheirie
Universidade Federal de Santa Catarina — UFSC

Certificamos que esta ¢ a versao final e original do trabalho

Documento assinado digitalmente

Ana Lucia Mandelli de Marsillac

Data: 14/06/2023 17:28:31-0300

CPF: ***.653.470-**

Verifique as assinaturas em https://v.ufsc.br

Documento assinado digitalmente

Marivete Gesser

Data: 13/06/2023 21:05:46-0300

CPF: ***.005.729-**

Verifique as assinaturas em https://v.ufsc.br

Orientadora: Prof* Dr* Marivete Gesser

Florianopolis, 2023



AGRADECIMENTOS

Agradego primeiramente a minha vida e todos os seres materiais e imateriais que
me permitem viver. Estar viva, construindo provas de que eu estive nesse mundo, amei,
escrevi, sorri e chorei, ¢ algo que me orgulha. Estou muito feliz por sobreviver a tantas
intempéries e a uma pandemia de Covid19. Estou viva!

A minha familia que me dé4 suporte de tantas maneiras, que me apoia do jeito
deles. Em especial a Alice, que me faz ter esperanca no mundo, que me fortalece, € me
faz sorrir so por estar perto.

A Marivete, minha orientadora, primeiramente por acreditar em mim e me acolher
como sua orientanda, mesmo quando eu ainda ndao a conhecia. E por todos os
ensinamentos, pela generosidade, pelo profissionalismo pautado em acolhimento. Voceé ¢
um ser humano admiravel, que fico feliz de termos nos encontrado.

A Geisa Bock, que foi minha primeira referéncia do grupo de estudos quando
cheguei em Floripa, com seu sorriso sempre radiante, me ensinou que o melhor jeito de
estudar a deficiéncia é com dedicacao, foco ¢ sorrisos.

A prof* Marcia Moraes, que com seu jeito todo cuidadoso, me faz aprender sobre
criticas construtivas e intimidade de acesso mesmo que o nosso contato tenha sido
prioritariamente mediado pelas telas virtuais.

A prof* Katia Maheirie, que foi o motivo inicial da minha ida & UFSC, minha
primeira orientadora, que sempre gentil, me orientou a seguir os rumos de uma outra
orientagdo, na certeza de exploragdo do potencial da minha escrita. Agradeco pela
generosidade, que ha tanto me acompanham e inspiram, desde minha inicia¢cdo no
mestrado.

A todas as pessoas incriveis que conheci no Nicleo de Estudos da Deficiéncia
(NED/UFSC), participar desse grupo foi o coragdo da minha escrita e formagdo.
Especialmente a Sol, Denise, Jodo Avelino, Sabrina, Téssio, Bruna, Thais, Juliana, Carol
Constantino, Livia, Vitor Martins e tantas outras pessoas que compuseram esse grupo ao
longo do tempo que participei dele.

As minhas queridas companheiras de orientacdo coletiva: Ana, Paula, Alana,
Joseane, Simone, Lina, Carla, Karla, Raissa, Karen Barbosa, Angela e Juliana. Tem um
pedacinho de vocés nos meus escritos, € sem voceés todo esse processo seria infinitamente

mais dificil e solitario. Em especial, a querida Ju, que descobri ser minha alma gémea, de



tdo parecida que somos, subjetivamente, de tdo alinhadas que somos nos tempos, dos
devires, obrigada por me ensinar tanto sobre tantas coisas.

Aos amigos do PPC, meus queridos amigos da graduacdo em Psicologia: Cris,
Diogo, Kimie, Livia fofinha, Malu, Andressa, Joyce, Lua e Fefa. Vocés sdo minha
verdadeira inspira¢do académica e forca de vida, a poténcia dos encontros que sempre
que acontece, ¢ pura energia. Em especial a Lua que me ajudou com as transcrigdes e
Fefa que me deu suporte para a formagao da banca.

As minhas amigas da época da escola, que carrego com tanto carinho até minha
vida adulta, Girls, Jessica, Alana, Amanda, Mariana, em especial a Marcinha, Mari
Nunes, Mari carvalho e Lorinha, vocés me fazem aprender sobre constancia de uma
amizade de muitos anos, ¢ a for¢a do didlogo para lidar com as diferengas.

Ao Coletivo Feminista Helen Keller de Mulheres com Deficiéncia, que foi meu
primeiro grupo de ativismo fora da academia, que me ensina sobre ter pares na vivéncia
da deficiéncia, onde por muito vivi impar. Essas mulheres com deficiéncia me inspiram.

A Tati ao qual dividimos uma casa e vida em Floripa, obrigada por tantos
aprendizados, acolhimento e parceria.

A minha turma de p6s graduagio em Floripa que foi linda, cheia de resenhas, risos,
e trocas: Ana, Bruna, Denise, Guilherme, Maiara, Marielli, Renata, Orlando, Leticia. Em
especial a Gabi, Emilia, Pedro, Daian, Yanaé, Rafa, Caio, Ana Paula e Ju Fiorott que
extrapolaram as linhas dos encontros em sala de aula, e criaram pontes de amizades que
espero perdurarem com as distancias.

Aos amigos que fiz em Floripa: André, Apoli, Daphne, Kétia, Marcelo, Luana,
Andrieli, Paulo Miranda, obrigada pelo carinho. E a minha querida amiga Adriana, que a
vida me fez reencontrar em Floripa, que foi fortaleza para mim em tantos dias dificeis, e
dias felizes, Obrigada a todas que me fizeram criar encantos numa cidade tdo longe (em
km e culturalmente) da minha.

As pessoas que participaram da minha pesquisa, sem vocés nada disso seria

possivel, obrigada pela confianga e disponibilidade.



RESUMO

Esta pesquisa tem o objetivo de analisar os sentidos atribuidos por pessoas com
deficiéncia a sua participagao politica. Especificamente, objetiva a) Investigar, na historia
de vida de pessoas com deficiéncia ativistas, os mediadores que contribuiram para sua
participacao politica b) Relacionar o processo de subjetivacao de pessoas com deficiéncia
ativistas com o processo dialético de exclusdo/inclusdo social perversa. ¢) Conhecer a
atuacao de pessoas com deficiéncia nos movimentos politicos e no ativismo defiga. Para
tanto foi realizada uma investigacdo, com objetivos descritivo-analiticos, de carater
transversal, e que utilizou as técnicas de entrevista Narrativa e diario de campo (Creswell,
2010) em ativistas com deficiéncia. Foram 16 participantes, dos quais oito eram homens
e oito mulheres, atuantes em diferentes modalidades de ativismo politico: 1. participagao
eleitoral (votar e ser votado); 2. atuagdo no controle social; 3. ciberativismo e 4. ativismo
académico. Os principais mediadores que contribuiram para que as pessoas com
deficiéncia participassem politicamente, foram: I. o reconhecimento de uma identidade
defica que se constrdi na experiéncia de participagdo; II. Centralidade da participacao
relacionada a posi¢do social do individuo na estrutura social; e a III. Consciéncia de
classe. Também foi identificado que as relagcdes de género, raca, sexualidade, deficiéncia
e classe social estiveram demonstradas nas narrativas dos entrevistados como lugares
sociais demarcados que ainda definem quem participa socialmente e politicamente, como
essa participacdo acontece, € como isso afeta os processos subjetivos permeados por
sentimentos de sofrimento, soliddo, abandono, e processos de resiliéncia e ressignificacdo
constantes (especialmente coletivamente) para se subjetivar com autoestima positivada
e merecedores de amor (bell hooks, 2022), respeito e uma vida digna. Finalmente esta
tese defende a deficiéncia enquanto uma categoria analitica importante para a Psicologia
e que a participagdo social e politica de pessoas com deficiéncia causa fissuras na
sociedade capacitista.

Palavras-chave: Pessoas com deficiéncia; Participagdo politica; Estudos feministas da
deficiéncia.



ABSTRACT

This research aims to analyze the meanings attributed by people with disabilities to their
political participation. Specifically, it aims to a) investigate, in the life history of activists
with disabilities, the mediators who contributed to their political participation. b) relate
the subjectivation process of activists with disabilities with the dialectic process of
perverse social exclusion/inclusion. c¢) knowing the performance of people with
disabilities in political movements and in disability activism. For this purpose, an
investigation was carried out, with descriptive-analytical objectives, of a cross-sectional
nature, and which used the techniques of narrative interview and field diary (Creswell,
2010) on activists with disabilities. There were 16 participants, eight of whom were men
and eight women, active in different forms of political activism: 1. electoral participation
(voting and being voted for); 2. performance in social control; 3. cyberactivism and 4.
academic activism. The main mediators that contributed for people with disabilities to
participate politically were: i. the recognition of a disabled identity that is built in the
experience of participation; ii. centrality of participation related to the social position of
the individual in the social structure; and iii. class consciousness. It was also identified
that gender, race, sexuality, disability and social class were demonstrated in the
interviewees' narratives as demarcated social places that still define who participates
socially and politically, how this participation takes place, and how this affects the
subjective processes permeated by feelings of suffering, loneliness, abandonment, and
processes of constant resilience and resignification (especially collectively) to subjectify
oneself with positive self-esteem and deserving of love (bell hooks, 2022), respect and a
dignified life. Finally, this thesis defends disability as an important analytical category
for psychology and that the social and political participation of people with disabilities
causes cracks in the ableist society.

keywords: disabled people; political participation; feminist disability studies.



RESUMEN

Esta investigacion tiene como objetivo analizar los sentidos atribuidos por las personas
con discapacidad a su participacion politica. Especificamente, tiene como objetivo a)
Investigar, en la historia de vida de activistas con discapacidad, los mediadores que
contribuyeron a su participacion politica. b) Relacionar el proceso de subjetivacion de
activistas de personas con discapacidad con el proceso dialéctico de exclusidon/inclusion
social perversa. ¢) Conocer la actuacion de las personas con discapacidad en los
movimientos politicos y en el activismo de la discapacidad. Para ello, se llevo a cabo una
investigacion, con objetivos descriptivo-analiticos, de caracter transversal, y que utilizé
las técnicas de Entrevista Narrativa y Diario de Campo (Creswell, 2010) en activistas con
discapacidad. Hubo 16 participantes, de los cuales ocho eran hombres y ocho mujeres,
activos en diferentes formas de activismo politico: 1. participacion electoral (votar y ser
votado); 2. actuacidn en el control social; 3. ciberactivismo y 4. activismo académico.
Los principales mediadores que contribuyeron para que las personas con discapacidad he
participado politicamente fueron: I. el reconocimiento de una identidad con discapacidad
que se construye en la experiencia de participacion; II. Centralidad de la participacion
relacionada con la posicion social del individuo en la estructura social; y III. Conciencia
de clase. También se identific6 que las relaciones de género, raza, sexualidad,
discapacidad y clase social se evidenciaron en las narrativas de los entrevistados como
lugares sociales delimitados que aun definen quién participa social y politicamente, como
se produce esa participacion y cémo afecta los procesos subjetivos permeados por
sentimientos de sufrimiento, soledad, abandono, y procesos de constante resiliencia y
resignificacion (sobre todo colectiva) para subjetivarse con autoestima positiva y
merecedora de amor (bell hooks, 2022), respeto y vida digna. Finalmente, esta tesis
defiende la discapacidad como una categoria analitica importante para la Psicologia y que
la participacion social y politica de las personas con discapacidad provoca grietas en la
sociedad capacitista.

Palabras clave: Personas con discapacidad; Participacion politica; Estudios feministas
de la discapacidad.
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1 APRESENTACAO

O interesse sobre a tematica de pesquisa estd atravessado por minha propria
historia. Nasci com o que os médicos chamam de ma-formagao nos membros superiores
e inferiores. Trata-se de uma doenga neuromuscular que causa atrofia dos membros e, no
meu caso, afeta em maior grau as extremidades, mas todo o corpo tem fraqueza muscular.

Nem sempre eu soube que era diferente de outras pessoas, enquanto eu era crianga
(por volta dos dois anos), a rotina de hospitais e cirurgias parecia apenas mais uma das
coisas que faziam parte da vida. Dentro de casa, com minha familia, ter que usar um
sapato especial que s6 eu usava ndo fazia muita diferenca, pois eu brincava e interagia
com meu irmado e meus pais, igualmente. A diferenca comegou a ser marcada quando eu
passei a entender que os olhares das pessoas para mim eram diferentes ¢ quando eu
comecei a estudar. Foi principalmente na escola (aos trés anos) que eu me descobri
diferente, principalmente porque eu fazia as mesmas coisas de maneira bem diferente. Eu
usava a boca como um terceiro apoio para quase tudo, pegava no lapis de cor de um jeito
diferente, dentre outras coisas.

A compreensdo de que a diferenca as vezes era uma barreira ocorreu por volta dos
oito anos depois de ja ter feito quatro cirurgias, eu sempre era a Ultima a ser escolhida pra
jogar nos esportes coletivos, mesmo nos esportes em que eu era 6tima jogadora como a
queimada, ainda assim, sempre se assumia que eu nao teria capacidade de jogar bem. Na
adolescéncia, nas épocas em que os conteudos eram copiados para cadernos e as provas
realizadas a mdo, eu nunca conseguia copiar todo o contetido ainda que eu me dedicasse
apenas a copiar e sempre demorava nas provas até o fim do tempo, mesmo sabendo o que
responder nas questoes. E, ao longo da minha vida, varias coisas aconteceram que me
deixaram fora de diferentes contextos sociais, era como se houvesse um ruido que dizia
o tempo todo que eu ndo poderia participar da sociedade como outras pessoas.

Terminei o ensino médio e passei no vestibular para Psicologia na Universidade
Federal do Rio Grande do Norte. O acesso ao ensino publico foi fundamental para entrar
em contato com realidades sociais diferentes € o ensino pautado na reflexao critica sobre
a realidade que nos cerca me fez mais critica, principalmente para entender que o ruido
que dizia que eu ndo poderia participar, ndo era por meu corpo ser diferente, mas por uma

sociedade que apesar de ter tantas diferencas, prioriza algumas para demarcar o padrao.
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S6 hoje eu sei que o que eu chamava de ruido, na verdade ¢ o capacitismo. Ele,
culturalmente, construiu-se como um ideal de corpo funcional tido como normal para a
raca humana, do qual, portanto, quem foge ¢ tido, consciente ou inconscientemente, como
menos humano (Campbell, 2001).

Optei por fazer um mestrado sobre as dificuldades e potencialidades de
trabalhadores com deficiéncia, e apds ele, tive a possibilidade de ensinar portugués a
mulheres em situagdo de vulnerabilidade na Colombia, e essas duas experi€ncias me
afetaram sobre como existem marcadores de desigualdade especificos, tais quais
deficiéncia e género, € 0 quanto eu os vivenciava. Entrei no doutorado na Universidade
Federal de Santa Catarina e quase sem querer me vi fortalecida em um grupo com outras
pessoas com deficiéncia, o NED (Nucleo de Estudos sobre Deficiéncia), participei de
eventos, palestras, aulas, semanas de inclusdo e o interesse inicial de estudar politicas
publicas para Pessoas com Deficiéncia se transformou em estudar as pessoas com
deficiéncia ativistas.

Mas o desejo da pesquisa ndo vem especificamente pelo fato de eu ter uma
deficiéncia, e cabe dizer aqui que ndo se trata de uma pesquisa de causa propria. O fato ¢
que ao conviver com um corpo diferente do normativo, percebi o quanto a demarcagao
da deficiéncia vem a frente de outras demarcacdes da diferenca, o quanto o preconceito e
tantas outras barreiras impedem pessoas como eu (e diferentes de mim) de participarem
em varios ambitos da sociedade. E ao seguir vivendo ao longo da minha vida, percebi o
quanto ser diferente define o lugar que sera ocupado por uma pessoa na sociedade, e o
quanto pessoas com deficiéncia, por muitas vezes, ndo sdo protagonistas de suas vidas. E
ao perceber uma sociedade pautada na exclusdo, isso me incomoda profundamente, pois
percebo que ndo ¢ apenas a minha pessoa que ¢ excluida, mas varias o sdo, e de forma
degradantes, e indignas. No fim das contas, ninguém ¢ suficientemente rica, bonita,
perfeita, funcional, branca, forte, entre tantas outras categorias que compdem o padrdo
dos binarismos do inatingivel. E esse padrao, ainda que ndo atingivel, coloca pessoas que
sao mais proximas do ideal criado, como detentoras de um poder que € capaz de subjugar
quem estd mais distante desse padrdo. E essa hierarquiza¢do dos corpos e das vidas é
muito violenta comigo e com todo mundo, e isso ¢ inadmissivel.

Quero pensar sobre os enfrentamentos possiveis para pessoas com deficiéncia,
quero ouvir suas historias e fortalecé-las, quero encontros que também vao me fortalecer
e saber que ndo estamos sozinhas. E ¢ a partir dessa perspectiva que eu elaborei esse

projeto, e pretendo construir minha pesquisa.
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2 Introducao

Pessoas com Deficiéncia foram marcadas, ao longo da histéria ocidental, por
processos de exclusdo, marginaliza¢do e opressao social (Diniz, 2007; Silva, 1987), de
modo que viveram impedidas por barreiras a sua participacao social efetiva e recebendo
o estigma de que eram incapazes, inferiores, ¢ sem chances de demonstrar suas
potencialidades. Esse processo de opressdo era ancorado em concepcdes de deficiéncia
baseadas em fundamentos morais, religiosos, e biomédicos que atribuem a condi¢do da
deficiéncia uma explica¢ao exclusivamente individual, de modo que tais concepgdes
objetificam as pessoas com deficiéncia e contribuem para a manuten¢do das barreiras
(Oliver, 1996, Moraes, 2009; Gesser et al., 2012; Diniz, 2007).

Os dados sobre a deficiéncia em numeros sdo dificeis de precisar ao redor do
mundo, mas estima-se que cerca de 15% da populacdo mundial tenha algum impedimento
que pode gerar uma experiéncia de deficiéncia (Organiza¢do Mundial de Satide [OMS],
2011). Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2010)!, no Brasil,
a maioria das pessoas com deficiéncia sdo mulheres, e em comparagao com dados entre
pessoas com e sem deficiéncia, as pessoas com deficiéncia estdo sempre em posicao de
maior desvantagem, de modo a serem mais excluidas do trabalho e quando incluidas
ganham menores salarios, t€m menos acesso escolar e, quando acessam, o nivel de
instrucao obtido € menor do que as pessoas sem deficiéncia.

Em termos conceituais, as pessoas com deficiéncia sdo aquelas que apresentam
significativas diferencas fisicas, sensoriais ou intelectuais, decorrentes de fatores
congénitos ou adquiridos, de carater permanente, € que em virtude de um contexto social,
arquitetonico, atitudinal, comunicacional ndao aberto a tais diferengas, acarretam
dificuldades em sua interagao com a sociedade (Convengao dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia [CDPD], 2009); Histéoria do Movimento Politico das Pessoas com
Deficiéncia no Brasil, 2010). Em outras palavras, as barreiras e impedimentos a
participacao social advém de um processo de interagdo entre pessoa com deficiéncia e os

contextos sociais. Tais contextos sdo pouco sensiveis a compreensdo da diversidade

1 Inicio da nota de rodapé: o IBGE variou bastante os dados estatisticos sobre pessoas com deficiéncia entre
os censos de 2010 e de 2022, o que ndo passa confiabilidade sobre os dados, € demonstra o quanto a tematica
da deficiéncia carece de informagdes precisas. Diante disso, e na auséncia de dados acurados, utilizo nesta
tese apenas os dados do IBGE sobre as relagdes sdcio contextuais, utilizando outras fontes sempre que
existentes em complementariedade. Fim da nota.
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corporal e funcional como diferentes modos de ser no mundo (Diniz, 2007; Shakespeare,
2018).

A deficiéncia, entdo, ¢ uma constru¢do cultural que ndo deve se ater apenas ao
impedimento corporal, mas deve ser entendida de acordo com uma perspectiva que
denuncia as formas de opressao implicadas a esse grupo (Moraes, 2009). E nesse sentido,
¢ importante entender que a deficiéncia deve ser considerada enquanto uma possibilidade
de vida diferente de outras, que ¢ viabilizada com a retirada das barreiras, com o
aprimoramento das praticas de cuidado e, fundamentalmente, quando a sociedade se abre
as diversidades (Diniz, 2007; Shakespeare, 2018).

Essa forma de conceber a deficiéncia se configurou a partir da consolidagdo dos
estudos sobre a tematica, em 1960, com o crescimento de reivindica¢des por direitos e,
em especial, desencadeado por uma carta escrita ao Jornal Britanico por Paul Hunt, um
socidlogo com deficiéncia fisica. Nessa carta, Hunt denunciava a situacdo de isolamento
em que as pessoas com deficiéncia viviam e sugeria a criagdo de um grupo para discutir
formas de melhoria dessas condigdes (Diniz, 2007; Oliver, 1996). A partir dos
desdobramentos dos estudos da deficiéncia e do inicio da organizacdo de pessoas com
deficiéncia pela luta por direitos, surgiu a primeira articulagdo politica de pessoas com
deficiéncia, denominada de UPIAS — The Union of the Physically Impaired Against
Segregation - uma entidade que concebia a deficiéncia como um fendmeno de natureza
social, e que posteriormente ficou conhecida como Movimento Politico de Pessoas com
Deficiéncia — MPPD (The Union of the Physically Impaired Against Segregation
[UPIAS], 1976; Barnes, Oliver, & Barton, 2008). Mesmo existindo outros centros de
referéncia de atengdo a pessoa com deficiéncia, a UPIAS foi a entidade que deflagrou o
inicio do movimento por ser a primeira organizacao construida para e por pessoas com
deficiéncia (Diniz, 2007; UPIAS, 1976), demarcando também uma contrapartida de
resisténcia ao modelo médico vigente.

A UPIAS reelaborou os conceitos de lesdo e deficiéncia, de modo a entender a
lesdo como “auséncia completa ou parcial de um membro ou ter um membro, orgao do
corpo sem funcionamento”; enquanto a deficiéncia seria “a desvantagem ou restrigdo de
atividade advinda da organizac¢do social contempordnea que ndo (ou pouco) leva em
considera¢do as pessoas que possuem uma lesdo” e desse modo, impede as Pessoas com
Deficiéncia de participar da sociedade (UPIAS, 1976, p. 20).

Ainda dentro desse contexto, na década de 60 na Inglaterra, e pds-desdobramento

da UPIAS, emergiu um campo de estudo denominado modelo social da deficiéncia, em
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contraposi¢cao ao modelo biomédico. Nesse sentido, a concepgao de deficiéncia deixa de
ser centrada apenas nas condi¢des de limitacao funcional e individual causadas pela lesdo
e passa a focar as condigdes em que a limitacdo de interacdo acontece (Oliver, 1996;
Barnes, 2012).

O modelo social, fundado principalmente por homens lesionados medulares com
implicagdes que os condicionava a posi¢do de usudrio de cadeiras de rodas, passa a
explicitar questdes sobre direitos, autonomia, independéncia, acesso ao trabalho para
pessoas com deficiéncia, e eliminacdo das barreiras sociais, permitindo que elas
pudessem fazer suas escolhas a atuassem sobre o modo como iriam viver suas vidas,
facilitadas por uma abertura social para convivéncia com a diversidade da deficiéncia
(Gesser et al., 2012; Oliver, 1996).

Em consequéncia ao Movimento Social e Politico de Pessoas com Deficiéncia?, a
Organizacao das Nacdes Unidas (ONU) comegou a voltar esfor¢os para compreender as
demandas desse grupo populacional e em 1975, promulgou a Declaragdo dos Direitos das
Pessoas Deficientes, garantindo diretrizes gerais para lidar com a tematica da deficiéncia.
Posteriormente, definiu, em 1981, o Ano Internacional da Pessoa Deficiente?, agdo que
gerou impacto no Brasil e no mundo, fazendo da questdo, uma tematica de politica publica
(Filho & Ferreira, 2013; Historia do Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia no
Brasil, 2010).

Os debates em torno da tematica foram se intensificando e em 03 de dezembro de
2004 foi instituido o Dia Internacional da Pessoa com Deficiéncia, e as celebragdes deste
dia foram marcadas pela criagdo de um lema para o movimento politico: “nada sobre nds
sem nos”. Esse lema especifica a participacao das pessoas com deficiéncia em situacoes
que dizem respeito as mesmas, contrapondo a ideia de que elas ndo seriam capazes de
participar e evidenciando o protagonismo que elas deveriam ter em qualquer agdo voltada
a elas. Esse lema se propagou em lutas politicas e evidenciou o esfor¢o das pessoas com
deficiéncia para se colocarem como agentes politicos, pressionando para que o Estado

promovesse politicas publicas parae com as pessoas com deficiéncia, inserindo a

2 Inicio da Nota de rodapé. Ha um livro importante cujo nome é Histéria do Movimento Politico de
Pessoas com Deficiéncia, e em referéncia a ele, uso do termo Movimento Politico nessa parte do texto,
ainda que movimento politico e movimento social nesse caso se refiram e sejam a mesma coisa, deixo
esse esmiucar para a sec¢do de “participagao politica". Fim da nota.

3 Inicio da nota de rodapé: o termo “pessoa deficiente” atualmente niio tem uma conota¢io emancipatdria,
contudo no ano citado, eram os termos usados para se referir as pessoas com deficiéncia. Fim da nota.
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participacao como direito fundamental (Histéria do Movimento Politico das Pessoas com
Deficiéncia no Brasil, 2010; Sassaki, 2002).

Em concomitante desenrolar do Movimento Politico de Pessoas com Deficiéncia,
na década de 1990 e 2000, surge o debate acerca das criticas feministas ao Modelo Social.
Esses debates que serviram para repensar e ampliar o modelo social, surgiram de
mulheres com deficiéncia e de cuidadoras de pessoas com deficiéncia que ndo apenas
compreendiam a luta contra a opressao dos corpos lesionados, mas ampliaram essa luta
para pensar a interseccionalidade da deficiéncia com género, raca, classe social, geragao,
bem como com a experiéncia da dor e do cuidado. Nesse sentido, ndo apenas a retirada
de barreiras sociais permitiria as pessoas com deficiéncia a experiéncia da independéncia,
pois alguns corpos sao dependentes, precisam de cuidados e jamais terdo condigdes de
serem independentes. Ademais, nas pessoas com esses corpos, a critica feminista
questionou a no¢ao de autonomia e langou mao de conceitos como dependéncia,
interdependéncia, cuidado, bem como da perspectiva da interseccionalidade da
deficiéncia com outras categorias tais como raga, género, sexualidade e classe social
(Diniz, 2007; Gesser, 2019).

Os debates do Feminismo ao modelo social se estabeleceram como grande
contribuicdo, consolidando-se como segunda geracdo do Modelo Social da Deficiéncia,
trazendo evidéncia para os corpos mais vulnerabilizados por conta de lesdes severas, a
questao da dor, do cuidado/cuidador e dos atravessamentos da condi¢ao da deficiéncia
com raga, género, classe social (Diniz, 2007; Gesser et al., 2012). E esses debates sdo
fundamentais para compreender a logica do desenvolvimento do Movimento Politico das
Pessoas com Deficiéncia no Brasil.

O Movimento das Pessoas com Deficiéncia no Brasil comegcou com mais
notoriedade a partir da década de 80, e foi intensamente marcado pela ampliacdo dos
diversos grupos de debates que alcancaram um espaco nunca antes obtido, validando
questdes relacionadas ao trabalho, cidadania, autonomia etc., principalmente por meio da
participacao das assembleias constituintes para promulgacdo da Constituicdo de 1988.
Desde a redemocratizagdo brasileira, as pessoas com deficiéncia passaram a ter mais
direitos garantidos, encabegados especialmente pelo movimento social das pessoas com
deficiéncia (Filho & Ferreira, 2013; Maior, 2017).

O movimento logo adquiriu novos contornos, assumindo caracteristicas um pouco
diferentes do ambito internacional. Enquanto internacionalmente o movimento foi

encabecado em maior predominancia por homens lesados medulares, no Brasil, o
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movimento passou a ter influéncia de muitas mulheres com deficiéncia, ¢ maes
cuidadoras que almejavam acessar garantia de direitos que facilitasse o cuidado e a vida
das pessoas com deficiéncia (Historia do Movimento Politico das Pessoas com
Deficiéncia no Brasil, 2010). Esse cendrio brasileiro corrobora as proposi¢oes dos estudos
feministas, ¢ pode ser compreendido no contexto de um pais com tantas diferengas
sociais, e caracteristicas culturais que colocam a mulher numa posicdo de maior
vulnerabilidade, e quase sempre unica responsavel pelo cuidado.

A Convengado da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) foi
ratificada pelo Brasil juntamente com o seu Protocolo Facultativo em agosto de 2008, e
incorporada no ordenamento juridico brasileiro sob o status de emenda constitucional por
meio do Decreto n°® 6.949/2009 (2009), ampliando o entendimento sobre a concepgao de
deficiéncia e na tentativa de minimizar as disparidades sofridas por Pessoas com
Deficiéncia.

E pensar disparidades entre pessoas com e sem deficiéncia € pensar num contexto
mais inclusivo para todas as pessoas, ja que a deficiéncia faz parte do ciclo de vida
humano. Nesse sentido, ha de se compreender que o Brasil esta passando por um processo
de envelhecimento da populacdo e as pessoas mais velhas sdo mais acometidas por
alguma condicdo permanente que favorece a experiéncia da deficiéncia (IBGE, 2010). A
porcentagem de pessoas acima de 64 anos com alguma deficiéncia ¢ de 67%, e isso
significa que a probabilidade de pessoas sem deficiéncia na juventude adquirirem alguma
deficiéncia quando idosos ¢ alta. Esses dados demonstram a expressividade das diferengas
entre pessoas com e sem deficiéncia e o quanto se torna importante pensar em politicas
publicas que tentem diminuir a vulnerabilidade das pessoas com deficiéncia.

O grande ntimero de pessoas que vivenciam a deficiéncia no Brasil ¢ também
importante de ser levado em consideragdo, tomando por base os contextos de violéncia,
disparidade socioecondmica e auséncia de recursos diversos (IBGE, 2010). Tais
contextos, que permeiam a realidade brasileira, sdo geradores de maior dificuldade para
o cotidiano de pessoas com deficiéncia, e por vezes, sao causadores de lesdes que, na
interacdo com as barreiras sociais, produzem a experiéncia da deficiéncia. Assim, em um
pais como o Brasil, no qual ha muita vulnerabilidade social, em especial, de pessoas com
deficiéncia, ¢ de grande importancia voltar os estudos para a participacao politica dos
principais agentes que buscam a garantia de direitos para esse grupo populacional na
tentativa de diminuir possiveis disparidades sofridas por conta das barreiras normativas

que excluem da sociedade a deficiéncia. Destaca-se que autores como Filho e Ferreira
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(2013) tém apontado que a aquisicao dos direitos ¢ resultado direto da pressao politica
realizada por movimentos sociais, e ativistas sociais que, enquanto sujeitos politicos,
atuam para consegui-los.

E os ativistas da deficiéncia vém utilizando um termo para se referirem a si
proprias, o termo “defica”. Este, por sua vez, ¢ um termo tipicamente brasileiro, que vem
sendo fortemente incorporado pelas(os) ativistas da deficiéncia no Brasil para se
nomearem. Trata-se de uma abreviacao do termo deficiéncia, e utilizado de modo similar
para “pessoa com deficiéncia”, funcionando como a alternativa a sigla PcD, que seu uso,
apesar de difundido e usual, ndo enfatiza a pessoa ou a deficiéncia, invisibilizando a luta
politica desse grupo. O primeiro estudo académico que traz o termo defica parece ser o
da tese de Anahi Mello (2019) que define defica como:

“defica” ¢ abreviacdo carinhosa e aleijada de “deficientes”, tomada em contexto

exclusivamente brasileiro. O termo também se alinha com a perspectiva dos

estudos culturais, ao ser tomado como um substantivo, ou seja, da mesma forma
em que no Brasil usamos os termos “negro” e “indigena” ao invés da expressao

“pessoas de cor”, também podemos falar de “deficiente” (Mello, 2019, p. 55).

Entendo que esse termo tem um cunho emancipatorio por terem sido as proprias
pessoas com deficiéncia que o desenvolveram, e objetiva utilizar um termo em portugués
que nao seja atrelado ao déficit, ou outras conotagdes negativas. Em 2021, no Encontro
Nacional de Antropologia do Direito, Anahi Mello e Helena Fietz propuseram a tradugao
do termo “Disability Justice” para “Justi¢a defica”. E dessa forma, funcionando como um
substantivo, o termo defica passa a ser usado juntamente com outros substantivos, como
no caso de “Justica defica” (Gesser, Zirbel, & Luiz, 2022) e “Movimento defiga”,
“ativismo defica”, além de sonoramente mais curto e fluido do que “justica da pessoa

29 ¢

com deficiéncia” e “movimento das pessoas com deficiéncia”, “ativismo das pessoas com
deficiéncia” se aproxima de outras lutas, tal como o “movimento feminista”, “movimento
negro”, “movimento indigena”, “movimento LGBTQIA+”, trazendo um enfoque
analitico para o termo e com as chances de se construir uma conota¢do de apropriagao
positiva da identidade das pessoas com deficiéncia.

O uso de “movimento defiga” e “ativismo defiga” sdo formas emancipatorias de
pessoas com deficiéncia ativistas serem identificadas a concepcgdes de deficiéncia
desestigmatizantes, ndo atreladas ao déficit. Ressaltando que o movimento defica se

refere a0 movimento social da deficiéncia, e o ativismo defica se refere a pluralidade de

pessoas com deficiéncia ocupando quaisquer espagos de luta politica, ndo acontecendo
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apenas nas lutas pela pauta da deficiéncia. A emancipagdo, nesse sentido, ¢ um
enfrentamento da norma impetrada pelo capacitismo e acontece quando as pessoas
conseguem ter um olhar critico sobre as normas e praticas sociais, entendendo que elas
nao sao dadas nem imutaveis e entendendo que ¢ a emancipacao que possibilita que as
pessoas consigam ter os subsidios para reorganizar a sociedade e de sua estrutura social
e politica (Martins, 2017). Em outras palavras, a emancipag¢do ¢ o reconhecimento critico
da situacdo de opressdo em que se fortalecem as estratégias para a mudanga da situacio
opressora. E o movimento defica fez a critica desse modelo de normatividade dos corpos
numa tentativa de abrir o leque das possibilidades de ser em sociedade, podendo em
alguma instancia possibilitar uma participagdo que produza emancipacao. E por isso, uso
o termo defica e defendo o uso desse termo atrelado ao “Movimento defica” para pessoas
com deficiéncia participantes dos movimentos sociais.

A participagdo em movimentos sociais contribui para a constru¢do de uma
identidade coletiva (Melucci, 2001) relacionada a deficiéncia e, neste processo, as
participantes do movimento podem desenvolver a poténcia de sair de uma posi¢do de
subalternidade e construir estratégias de luta por direitos (Maheirie, 1997; Gesser, 2010).
Nesse sentido, a participagdo pode ser muito importante para o processo de constitui¢ao
subjetiva de um sujeito politico, que por meio dos encontros com outros sujeitos, 0s
potencializa a emancipar-se.

Considerando que todas as pessoas com deficiéncia se constituem sujeitos
marcados pelos processos de opressdo e exclusdo presentes no contexto social e politico,
que objetificam e marginalizam suas vidas, e sabendo que a participacdo politica e o
ativismo das pessoas com deficiéncia contribuem para a constru¢do de um modelo teédrico
de deficiéncia que denunciou esses processos opressivos, torna-se importante estudar esse
fendmeno. Assim, emerge a seguinte pergunta de pesquisa: Quais os sentidos atribuidos

por pessoas com deficiéncia a sua participagao politica?

2.1 Objetivos

2.2.1 Objetivo geral:
Analisar os sentidos atribuidos por pessoas com deficiéncia a sua participagao

politica.
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2.2.2 Objetivos especificos:

- Investigar, na historia de vida de pessoas com deficiéncia ativistas, os
mediadores que contribuiram para sua participagao politica.

- Relacionar o processo de subjetivacao de pessoas com deficiéncia ativistas com
o processo dialético de exclusdo/inclusdo social perversa.

- Conhecer a atuacdo de pessoas com deficiéncia nos movimentos politicos e no

ativismo defica.
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3 Delineamentos iniciais

Essa pesquisa esta situada na Psicologia de modo a adotar um olhar sobre a
deficiéncia que engloba os processos subjetivos e a relagdo com os contextos sociais.
Assim, com base na psicologia histérico-cultural, sera trabalhado o conceito de sentidos
tal como propos Vigotski (1896/2008). Essa pesquisa também estd alinhada com o campo
dos Estudos sobre a Deficiéncia - Disability Studies, um campo tedrico que considera a
deficiéncia como categoria de andlise e cujo seu principal modelo teérico ¢ o modelo
social da deficiéncia.

As teoricas feministas (Kittay, 1999; Campbell, 2001) que criticaram o modelo
social, evidenciando a questao do corpo que sente dor, da dependéncia e interdependéncia
e da ética do cuidado também sdo muito importantes para esse estudo, além dos
importantes conceitos advindos do feminismo negro como interseccionalidade
(Crenshaw, 1989; Akotirene, 2018); analise de implicacdo (Kilomba, 2008), lugar de fala
(Ribeiro, 2017), e da teoria chicana cuja principal exponente ¢ Anzaldta (2005); bem
como o conceito de participagdo social e politica (Mouffe, 2005; Borba, 2012). No
dialogo entre deficiéncia e sentidos da participag@o politica, espera-se compreender o
fendmeno da participagdo de pessoas deficas no Brasil.

Em consonancia com todo esse arcabougo teodrico, alinha-se a proposta
metodoldgica da pesquisa emancipatoria, tal como propde Bruno Sena Martins, que
sugere um pesquisar com as pessoas com deficiéncia, e ndo sobre elas, permitindo que o
foco seja sobre as pessoas. Essa proposta se alinha aos Estudos sobre a Deficiéncia, com
o modelo social e as contribui¢des feministas para o modelo social, fechando o ciclo do
processo tedrico metodologico da pesquisa. A figura 1 torna visivel o desenho de pesquisa

proposto.
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Figura 1

Desenho teorico-metodologico da pesquisa

Sentidos

Participagdo

Sentidos atribuidos & participacfo politica de pessoas com deficiéncia

Pesquisa de inspiracdo emancipatoria

Fonte: Elaboracao propria.

Descri¢ao da imagem, um funil com trés circulos dentro, um circulo escrito
“deficiéncia”, outra "participagdo politica” e outra “sentidos”. O funil desemboca numa
seta apontada para baixo para os dizeres: os sentidos atribuidos a participacdo politica
de pessoas com deficiéncia, e uma outra seta mais embaixo aponta para os dizeres:

pesquisa de inspiragdo emancipatéria. Fim da descrigao.

Os capitulos tedricos e metodoldgicos desta tese se delineiam esmiugando os
principais conceitos pertinentes a essa pesquisa, tais quais, deficiéncia, movimento da
deficiéncia, participacdo social e politica e subjetividade e abordando as articulagdes entre

eles.

3.1 O SURGIMENTO DO MOVIMENTO POLITICO DE PESSOAS COM
DEFICIENCIA E AS CONTRIBUICOES PARA DESCONSTRUCAO DA OPRESSAO

Como ja destacado na introducdo deste trabalho, nos anos 1970 surge a primeira

organiza¢do de pessoas com deficiéncia com objetivos eminentemente politicos e ndo
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apenas assistenciais, The Union of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS).
E o desdobramento da UPIAS d4 inicio as proposi¢does do que ficou conhecido como
modelo social de compreensdo da deficiéncia. E isso provocou uma reviravolta nos
modelos tradicionais de compreensao da deficiéncia, pois o modelo social propunha
retirar do individuo a origem da desigualdade experimentada pelas Pessoas com
Deficiéncia, e devolvé-la a sociedade. E uma corrente tedrica e politica que se contrapds
ao modelo médico dominante (Diniz, 2007).

A essa época, as pessoas com deficiéncia ainda eram institucionalizadas, de modo
que os primeiros estudiosos do modelo eram na sua maioria homens, institucionalizados
devido a lesdes fisicas e que estavam inconformados com a situa¢do de opressdo na qual
viviam (Diniz, 2007). E para eles, a deficiéncia ndo deveria ser entendida como um
problema do individuo, mas como consequéncia dos arranjos sociais pouco sensiveis a
diversidade evidenciada em seus corpos.

A contraposi¢do ao modelo médico ndo era no sentido de ndo reabilitar, mas no
sentido de enfatizar que o fator que excluia as pessoas eram as barreiras sociais, € nao as
lesdes corporais. O resultado dessa revisao na semantica dos conceitos foi uma separacao
radical entre lesdo e experiéncia da deficiéncia. Pessoas podem inclusive, sofrer uma
lesdo, mas ndo vivenciar a experiéncia da deficiéncia, por exemplo, ndo ter o dedo
mindinho do pé € uma lesdo, mas ndo costuma causar um impacto a ponto de experienciar
a deficiéncia. Por esse motivo, para falar de deficiéncia faz mais sentido falar em
impedimento. O modelo social ndo desconsidera os impedimentos corporais das pessoas,
mas propde que a participacdo da pessoa com deficiéncia pode ser inviabilizada pelo
enfrentamento desse corpo com impedimentos e as barreiras historica e culturalmente
construidas por sociedades que nao acolhem a diferenca (Mello & Nuernberg, 2012).

As pessoas com deficiéncia experienciam a deficiéncia como uma forma de
restricdo social, ndo importando se essas restrigdes ocorrem em consequéncia de
ambientes inacessiveis, de no¢des questionaveis de inteligéncia e competéncia social etc.
Hé uma auséncia de meios que facilitem a comunicagdo, ha uma inabilidade da populagao
sem deficiéncia para utilizar a lingua de sinais, ou entender o braille, e de modo geral, ha
atitudes publicas hostis das pessoas que ndo experienciam a deficiéncia em relagdo as
pessoas com deficiéncia. Entdo o modelo social chegou para questionar essas posturas e
tensionar a tematica da deficiéncia e afirmar categoricamente que a deficiéncia ¢ uma

forma de opressado legitimada pelo Estado (Franca, 2013; Santos, 2016; Diniz, 2007).
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Com a expansao do modelo social, houve a consolidacao do campo dos Estudos
sobre Deficiéncia (Disability Studies), que estava cada vez mais forte na area de ciéncias
humanas e sociais e havia surgido nos anos 70 para contrapor a hegemonia do saber
médico. Uma caracteristica da primeira geragao de tedricos do modelo social e dos
estudos sobre deficiéncia tinha o materialismo historico como base tedrica fundamental
e buscava explicar a opressdo por meio da dindmica do capitalismo para os corpos
produtivos e funcionais (Diniz, Barbosa, & Santos, 2009). A primeira geracdo do modelo
social, entdo, acreditava que ao retirar as barreiras materiais € os preconceitos sociais, as
pessoas com deficiéncia teriam participagdo social plena. Contudo, as teoricas feministas
comecaram a contribuir com modelo social, atentando para outras questdes, em
especifico, diriam elas que para alguns corpos com defici€éncia, mesmo sem barreiras
materiais, ou sociais e atitudinais, tais pessoas continuariam sem conseguir exercer sua
participacdo plena na sociedade (Shakespeare, 2002; Diniz, 2003).

As tedricas feministas contribuiram para o modelo social da deficiéncia apontando
que tanto as mulheres sofrem objetificagdo pelo corpo como elemento definidor da
opressdo, quanto as pessoas com deficiéncia. Nesse sentido, o impedimento seria a
expressdo pela qual as pessoas com deficiéncia sofrem a objetificagdo de modo a
transformar o impedimento na caracteristica principal das pessoas com deficiéncia
(Shakespeare, 2002; Diniz et al., 2009; Franca, 2013). Advindas de uma matriz tedrica
mais culturalista, as feministas comegaram a falar do corpo, da dor, da
dependéncia/interdependéncia, das fragilidades e foram elas que langaram a questao dos
impedimentos intelectuais e do cuidado no centro das discussdes sobre deficiéncia e
especificando que seria necessario um debate para além dos impedimentos, um debate
que desafiasse a cultura da normalidade (Kittay, 1998).

A cultura da modernidade, com as definicdes de normal e ndo normal veio a
permitir uma apropriagdo dos corpos e das vidas pela medicina, categorizando corpos
como melhores ou menos humanos, menos ou mais dignos de vida (pressupostos
eugenistas). O biologico e o corpo divergente diante do ideal de normalidade ¢ a
justificativa para a opressdo e compreensdo da ndo participacdo social de pessoas com
deficiéncia (Martins, 2017). Outra influéncia dada pelas tedricas feministas ao modelo
social foi de que a experiéncia da deficiéncia sofre influéncias na intersec¢ao com outras
categorias, como as de raga, género, classe social e geragdo, sendo importante analisa-las
conjuntamente, pois podem ser potencializadores dos processos de opressdo (Gesser,

Nuremberg, & Toneli, 2013).
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Dentre os atravessamentos dos sistemas que produzem opressdao, a autora
Kimberlé Crenshaw (1989) desenvolveu o conceito de interseccionalidade, originalmente
abordando as questdes de raga e género e classe, demonstrando que quando ambas eram
levadas em consideragdo, era possivel ampliar as interpretacdes sobre as discriminagdes
a que mulheres negras estdo sujeitas com vistas a combater a subjugacdo sofrida. Mas
com os desdobramentos dos estudos do conceito, outras categorias constituintes da
identidade foram sendo consideradas na andlise de modo a entender multiplas formas
existentes de operar opressao.

Os conceitos chave para compreender as contribui¢cdes das feministas para o
modelo social sdo a interdependéncia e o cuidado. Com o “Movimento de Vida
Independente”, as pessoas com deficiéncia argumentam que a independéncia esta para
além da capacidade de fazer coisas sozinhas, sem ajuda ou assisténcia, a independéncia
esta em poder ter o direito de tomar as decisdes de sua propria vida, ainda que para
realizarem o que decidiram, precisem de ajuda de outra pessoa. A exemplo, as agdes
implicadas no autocuidado e cotidiano, como cozinhar, lavar-se, vestir-se, ir ao banheiro,
arrumar a cama, escrever, falar etc. podem necessitar do auxilio de outra pessoa, mas as
decisoes do que cozinhar, do que vestir, de quando ir ao banheiro etc. tem que partir da
pessoa com deficiéncia (Brisenden, 1986). Ou seja, a independéncia, nessa concepcao, €
a habilidade de poder tomar as decisdes e fazer as escolhas concernentes a propria vida e
nao necessariamente de fazer as a¢des do cotidiano sozinho (Reindal, 1999). E se uma
pessoa precisa de ajuda de outra pessoa para conseguir fazer as agdes necessarias para
que suas escolhas sejam atendidas, ela exercera sua independéncia pois esta no controle
das suas decisdes, ainda que ndo possa fazer isso sozinha.

Uma pessoa com deficiéncia ou qualquer outro ser humano precisa ser cuidado ao
nascer para que sobreviva. E esse cuidado ndo se restringe apenas ao periodo dos anos
iniciais de vida ou mais avanc¢ados, o cuidado deve ser uma constante na condi¢cao de
humano (Reindal, 1999), pois em varios momentos da vida € preciso receber cuidado para
que as pessoas possam participar socialmente tendo suas escolhas respeitadas. Nesse
sentido, a interdependéncia surge enquanto a necessidade de cuidado que todos os seres
humanos possuem e como a possibilidade para ajudar outros a estarem no comando de
suas proprias vidas (Reindal, 1999; Abrams, 2011).

A interdependéncia ¢ entendida como a qualidade do ser humano em saber de sua
condicdo de vulneravel e dependente e propicio a necessitar a ajuda de outro ser humano

nas mais diversas situagdes. Ou seja, a premissa basica ¢ de que todos sdo dependentes
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entre si e todos possuem potencialidades diferenciadas. E, a construg¢ao de uma sociedade
interdependente requer diminui¢do de desigualdades, e a reflexdo de que para ser humano
¢ preciso contar com outros seres humanos para garantir a propria existéncia. Trata-se de
um conceito que afeta diretamente a vida de qualquer humano, por propor um projeto de
sociedade que promova justica social, mas afeta ainda mais, a vida de pessoas com
deficiéncia, dado o histérico de exclusao social vivido por elas e por estar expresso em
seu corpo e jeito de ser no mundo, suas necessidades de ajuda, sem, contudo, expressar
suas potencialidades (Abrams, 2011).

Quando a condi¢do humana ¢ vista como interdependente e vulneravel, isso leva
a uma compreensdo da independéncia como base da condi¢do humana, com uma visao
de sujeito relacional, e que necessariamente precisa de outros seres humanos para
sobreviver, para se desenvolver e para atividades cotidianas (Reindal, 1999). Uma
sociedade interdependente tem pessoas que estdo dispostas a ajudar outras pessoas, pois
sabem que todos os seres humanos tém diferentes limitagdes e, nesse sentido, as pessoas
nao sdo dependentes umas das outras, mas interdependentes.

Todo esse panorama de conceitos tedricos, como o cuidado, a interdependéncia, a
experiéncia da dor, foram contribui¢des das tedricas feministas ao modelo social. E tais
contribuigdes transformaram o modelo social a ponto de emergir uma nova nomenclatura:
o modelo social da segunda geracdo de tedricas. Ambas as geragdes contribuem para a
desconstrugdo da opressao e possuem desdobramentos praticos para as politicas publicas.

Um dos desdobramentos desenvolvido pelo modelo social foi a mudanga das
classificagdes da deficiéncia. O modelo médico utiliza a CID — Classificacao
Internacional das Doengas que derivou a CIDID - Classificagdo Internacional de
Deficiéncia, Incapacidades e Desvantagens. A CIDID compreende a deficiéncia
estritamente em funcdo de alguma doenca que esteja por tras da deficiéncia, de modo a
resumir a experiéncia da deficiéncia como uma doenca/lesdo. A OMS - Organizacao
Mundial de Saude utilizou a CIDID por mais de vinte anos como critério de classificagao
da deficiéncia. Contudo, ap6s receber muitas criticas do Movimento Politico de Pessoas
com Deficiéncia, criou a CIF - Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Satde, juntamente a partir da colaboracdo de pessoas vinculadas ao
Movimento. A CIF oferece elementos para identificar as barreiras e a restricdo de
participacao social enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia e estdo dispostas em cinco

dimensdes: barreiras no acesso a Produtos e Tecnologias, em Apoios e Relacionamentos,
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no Ambiente natural, nas Atitudes e no acesso a Servigos, Sistemas e Politicas (Franga,
2013; Diniz, 2007).

A CIF foi incorporada em acdes publicas ao redor do mundo a partir da adogao
pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) em 2001, de modo a orientar os modos de
apreender, compreender, descrever e avaliar a deficiéncia como um estado/condi¢cdo de
saude (Santos, 2016; Franca, 2013). Vale salientar que até os dias atuais existem muitas
dificuldades para implantar a CIF plenamente, e a CIDID ainda ¢ muito operante para
muitas questdes relacionadas as classificagdes da deficiéncia, bem como as crengas do
modelo médico que sdo presentes em varios contextos, contudo a legitimagao da CIF pela
OMS também permitiu expandir o modelo social ao campo da saude publica e do campo
dos direitos humanos (Diniz, 2007).

Em 2006 ¢ elaborada a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD), a partir de intenso debate propositivo entre sociedade civil, dentre as quais
muitas pessoas com deficiéncia e a ONU — Organizagao das Nagdes Unidas. Representou
um marco para a luta pela inclusdo e garantia dos direitos humanos das pessoas com
deficiéncia e garantia da participagdo social delas em varios dmbitos (Gesser, 2010). As
especificidades dos desdobramentos da Convencdo, bem como a influéncia para a
participagdo de pessoas com deficiéncia e conquistas resultantes dessa participagdo, serao

abordados no capitulo 2.
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4 A PARTICIPACAO SOCIAL E POLITICA DE PESSOAS COM DEFICIENCIA

4.1 PARTICIPACAO SOCIAL

A vida em sociedade facilitou a sobrevivéncia do ser humano, por isso as pessoas
se agrupam em familias, tribos ou clas e atualmente teodricas afirmam que os seres
humanos sdo essencialmente sociais (Sawaia, 2001) contudo, a partir da complexificacao
da sociedade, a sobrevivéncia deixa de ser uma questao por si sO, € se atrela a ideia de
sobrevivéncia com dignidade, podendo o ser humano participar das complexas teias
sociais. E o participar da sociedade e como se d4 essa participagio que exercemos a nossa
condi¢do de humano. Contudo, a organizac¢ao social em que vivemos ¢ balizada por uma
dialética de inclusdo/exclusdo (Sawaia, 2004) que faz com que dependendo do lugar
social ocupado, alguns tenham mais condi¢des de participar socialmente e exercer
influéncia e ter poder do que outros. Mas o que ¢ participagao social?

Vou situar a participacao social de acordo com a sociedade atual em que vivemos
no Brasil, numa democracia deliberativa, no qual todas as pessoas estdo submetidas a
uma série de direitos e deveres para terem garantidas a ordem social. Essa ordem social ¢
exercida pelo Estado por meio de representantes que fazem parte da sociedade. Esse
funcionamento social foi garantido pela Constituicao Federal de 1988 promovendo ordem
social e manuteng¢do social do Estado via forgas militares e servidores, juntamente com a
participagdo dos demais membros da sociedade, chamada de sociedade civil, que também
pode exercer participagdo na gestao de politicas e programas promovidos pelo Governo,
participagcdo essa chamada de controle social. Nesse sentido, tudo o que esta sendo
provido e gerido pelo ente publico, ¢ feito em prol da ordem social e para promocao da
participagdo social, a exemplo do acesso aos espacos publicos, com direito a livre
circulacao; o acesso ao transporte com direito de locomocao, chamado de direito de ir e
vir; acesso a saude, educacdo, moradia, seguranca e lazer (Constitui¢do da Republica
Federativa do Brasil de 1988, 1988). De modo mais amplo, ¢ possivel dizer que a
participagdo social implica entender as multiplas possibilidades de exercer o direito de
ser cidaddo dentro da democracia, desde que respeitados os deveres de cidaddo sem
executar nenhuma contravengao social (crime).

Além dos pressupostos legais pautados na Constituicao, tedricos sociais também
reforcam esse conceito de participacdo social. De acordo com Sawaia (2001), a

participacdo deve ser uma garantia para todas as pessoas € em todos 0s espagos, sem que
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se restrinjam as possibilidades de as pessoas atuarem nos espagos sociais, para que a
participacdo seja plena (Sawaia, 2001). Seguindo esse raciocinio, torna-se imprescindivel
que a participacao social plena esteja relacionada com justiga social (Mirza, Magasi, &
Hammel, 2016; Santos, 2016), que ¢ um conceito que se baseia na igualdade de direitos
e na solidariedade coletiva, promovendo os mesmos direitos entre qualquer pessoa,
levando em consideracdo uma sociedade mais justa. Ou seja, todas as pessoas t€m o
direito de acessarem os espagos sociais com liberdade e igualdade de oportunidades. A
participacao social também pode ser uma participacao organizada em grupo a exemplo
de participagdo em clubes, participagdo em condominios, e associagdes de bairro, que
incluem atividades realizadas por um grupo para sua propria manutencdo € que nao

influencia diretamente as agdes publicas.

4.2 PARTICIPACAO POLITICA

A de participacdo social estd diretamente relacionada a participagao politica, pois
politica e sociedade estdo imbricadas na existéncia uma da outra, sendo impossivel pensa-
las isoladamente (Sawaia, 2001; Gomes, Mabheirie, Prado, & Rueda, 2018), ainda que
estejam imbricadas uma na outra, sdo diferentes. O proprio conceito de politica ¢é
polissémico, e a cientista politica Chantal Mouffe da indicios de uma defini¢do sobre “a
politica” que tem distingdes do “politico”. A politica seria o conjunto de praticas e
instituigdes que criam e organizam a ordem social, se refere a organizagao institucional
do Estado as institui¢des representativas da democracia, tais quais os partidos politicos,
sindicatos, associacoes de classe etc. Ja o politico, se refere a dimensdo de antagonismo
e resisténcia que constitui as sociedades humanas, dentre as situagdes de conflito e de
relagdes de opressdo, que estdo inseridas socialmente evidenciando as desigualdades que
diferentes humanos vivem e os beneficios que acessam (Mouffe, 2005). Os dois
conceitos, politica e politico, sdo importantes j& que o campo de pesquisas sobre o
fendmeno da participagdo politica usa conceitos que se relacionam com essa diferenca.

Os estudos sobre participacdo politica tém tradigdo nas areas da sociologia
politica, antropologia, ciéncia politica, e o conceito de participagdo politica se modifica
de acordo ao contexto em que os proprios atos de participagdo ocorrem. Entdo por algum
tempo a definicdo de participagdo politica se centrava na modalidade de participagao
eleitoral, especialmente nos anos de 1960, ja que nessa época as elei¢des comecam a fazer

parte da acdo coletiva (Borba, 2012), e mais recentemente, o campo de pesquisas sobre
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o fendmeno da participacdo politica se expandiu e se diversificou ocasionado por
mudangas nos contextos de influéncia politica, admitindo-se que as modalidades de
participagdo podem ser desde institucionais, formais ou informais, coletivas ou
individuais, presenciais ou digitais (Luchmann, Schaeffer, & Mello, 2022). Entao ¢
possivel dizer que atualmente os estudos sobre participagdo politica consideram as
dimensdes da politica e do politico tal como Mouffe defende.

Admito neste trabalho que participar politicamente ¢ influenciar as decisdes
politicas e as politicas publicas do Pais, do Estado e do Municipio, como o conjunto de
acOes e comportamentos que buscam influenciar, de forma mais ou menos direta,
legalizada ou nao, as decisdes dos detentores do poder no sistema politico ou em
organizagdes politicas particulares, bem como a propria escolha daqueles, com o
propodsito de manter ou modificar a estrutura do sistema de interesses dominante (Brady,
1999). A participacao politica de acordo com esses estudos (Borba, 2012; Brady, 1999;
Luchmann, Schaeffer, & Mello, 2022) ¢ baseada em “modalidades de participac¢ao”, que
sdo exatamente os meios pelos quais se exerce a influéncia sobre as decisdes politicas do
pais, e para além da modalidade eleitoral, que foi o foco central de estudos pioneiros sobre
a tematica, as modalidades de instituicdo religiosa, de associativismo, as greves, 0s
movimentos sociais, os protestos, os boicotes, entre outras modalidade, passaram a
integrar o rol do conceito de participagdo politica (Borba, 2012). Essa ampliacdo das
modalidades de participagdo politica pode ter a ver com o entendimento advindo dos
movimentos sociais da década de 70 de que o pessoal ¢ politico, e de alguma forma, as
lutas contra-hegemonicas sdo uma tentativa de influenciar as decisdes governamentais,
ainda que as lutas se deem num ambito cotidiano (Mouffe, 2005), demonstrando que a
participacgao politica ndo precisa necessariamente estar “enderegada ao governo” (Borba,
2012). Desse modo, sdo incluidas nos estudos sobre participagdo politica as modalidades
institucionais, como € o caso dos conselhos gestores, a¢cdes voltadas para outros campos
como a consumer participation?, contribuicio a uma causa politica e até escritos para um
jornal ou artigo académico (Borba, 2012).

De acordo com Hustin e Denk (2009), ha estudos mapeando os cidaddos que
exercem sobre sua participagdo politica e como o fazem, porém, poucos estudos que

explicitam os motivos pelos quais as pessoas fazem suas escolhas de participagao. O que

*Inicio da nota de rodapé: Consumer Participation, é uma forma de participagdo que diz respeito a escolha
individual por ndo consumir determinados produtos ou servigos (Borba, 2012). Fim da nota de rodapé.
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as motiva subjetivamente para que em seus processos de constituicdo do sujeito politico,
escolham o que escolheram. Sobre isso, estudos da Psicologia como o de Sawaia (1997,
2004); tém trazido a discussdo sobre participagdo politica e langado importantes
contribuicdes. Sawaia (1997) acredita que essa participagdo politica acontece quando as
pessoas se sentem com direito a contribuir para as politicas coletivas e se sentem ouvidas,
e o sentir perpassa varias dimensdes subjetivas e objetivas imbricadas no processo de
legitimidade social. Assim, a legitimidade social ¢ fundamental para a promocao de
processos participativos. Nessa dire¢ao, Gesser, Block e Nuernberg (2019) destacam que
a participacao pode ser obstaculizada por meio de processos opressivos que objetificam
e marginalizam as pessoas.

A respeito de pessoas que podem ter sua participagdo obstaculizada, alguns
autores apontam para uma série de recursos € custos para possibilitar a participagao
politica, a exemplo do tempo, do dinheiro e das habilidades civicas, que sdo o conjunto
de conhecimentos sobre o processo de participagdo politica civil e as formas de
organizagdo (Verba, Schlozman, & Brady, 1999). Esses recursos estao relacionados com
dimensdes socioecondmicas, o nivel educacional, dimensdes psicologicas, e se
relacionam com as redes de recrutamento para o engajamento politico. E € possivel
perceber, portanto, que a participagdo politica ndo ¢ possivel para todas as pessoas do
mesmo modo, ainda que a constituicdo Brasileira de 1988 tenha preconizado direito a
participacgdo politica e a igualdade perante a lei, sem distingdao de qualquer natureza.

Ainda que a participagdo tenha diferentes enfoques teoricos, o que dificulta a
sistematizagdo de todo seu repertorio nas democracias contemporaneas (Avelar, 2004), a
nocao de participagdo politica € permeada pela ideia de “exercicio coletivo do poder
politico”. Mas o exercicio coletivo também inclui fatores individuais: uma pessoa
participa quando tem as condi¢des de tempo, dinheiro, e habilidades civicas. Esses fatores
apontam para um perfil da pessoa que tem mais possibilidades de participar, sendo
prioritariamente homem, branco, de classe social média e/ou alta e sem deficiéncia. Por
esse perfil, fica evidente os atravessamentos das questdes sociais de classe, de raca, de
género e de capacidade, de modo que a participacdo nao ¢ acessivel a todos os cidadaos
da democracia (Sawaia, 2001). A participagdo plena, potencializadora do sujeito e

produtora de agéncia® ndo é acessivel a todos os cidaddos viventes na democracia, e por

5 Inicio da nota de rodapé: A agéncia é a capacidade que um sujeito pode ter, partindo da experiéncia social,
de escolher e delinear as possibilidades de lidar com a vida, mesmo diante de situa¢des despotencializantes
ou coercitivas (Wilkerson 2002). Fim da nota de rodapé.
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esse motivo, entender a participacdo de minorias sociais € decisivo para a propria

democracia.

43 PARTICIPACAO POLITICA DE PESSOAS COM DEFICIENCIA: O
MOVIMENTO DEFICA

A defini¢do de deficiéncia usada pela Convengao dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia foi um grande passo para demarcar que a experiéncia da deficiéncia ¢ causada
pela existéncia de barreiras sociais e ndo especificamente pela condi¢do corporal
individual. A Convengdo estabeleceu que pessoas com deficiéncia sdo “aquelas que tém
impedimentos corporais de longo prazo de natureza fisica, intelectual, mental ou
sensorial, os quais em interagdo com as diversas barreiras podem obstruir sua plena
participagdo na sociedade em igualdade de condi¢oes com as demais pessoas”
(Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia [CDPD], 2009).
E, por esse conceito, ¢ possivel perceber que participar da sociedade em igualdade de
condi¢des ¢ um objetivo a ser alcancgado.

Ao longo dos anos, varios foram os obstaculos a participagdo de pessoas com
deficiéncia nas esferas sociais e politicas. Como ja citado no capitulo 1, as pessoas com
deficiéncia tém um historico de exclusdo social, em decorréncia das inimeras barreiras
ainda presentes nos diversos ambientes — barreiras arquitetonicas, atitudinais,
comunicacionais, pedagogicas e metodoldgicas — a participagdo de pessoas com
deficiéncia na sociedade tem sido muito dificultada (Gesser, Block, & Nuremberg, 2019).
As estruturas sociais baseadas em pressupostos biomédicos que individualizam os
problemas fazem recair sobre as pessoas com deficiéncia a responsabilidade de lidar com
todas as barreiras sociais, para além de seus impedimentos corporais (Santos, 2016;
Gesser, Block, & Nuremberg, 2019).

As barreiras sdo reforcadas pelo capacitismo, e colocam a capacidade da pessoa
com deficiéncia como unica responsavel por sua inser¢do social. E na tentativa de
fortalecer os preceitos da Convengdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, diminuir
as barreiras e de promover a inclusdo, foi criada a Lei Brasileira de Inclusdo - LBI que
veio no lugar do Antigo Estatuto da Pessoa com Deficiéncia e assegura e institui direitos
em vdrias areas fundamentais. A LBI destaca que a avaliagdo da deficiéncia deve
considerar os impedimentos nas funcdes e nas estruturas do corpo, e os fatores

socioambientais, psicoldgicos e pessoais, a limitacdo no desempenho de atividades, bem
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como a restri¢ao de participagdo social e politica (Santos, 2016). Essa avaliacao voltada
a complexidade de elementos constituintes da deficiéncia oferece subsidios que podem
corroborar a amplia¢do da participacdo social e politica das pessoas com deficiéncia.

Os marcadores de classe, género, raca, idade, sexualidade, religido e regido sao
importantes elementos a serem considerados na andlise da participacdo, uma vez que
podem produzir condi¢des de mais vulnerabilidade a experiéncia da deficiéncia (Gesser,
Block, & Nuremberg, 2019). Pessoas com dependéncias complexas® também podem ter
sua participagdo cerceadas, quando nao ha oferta de cuidadores ou assistentes pessoais
para a pessoa usufruir dos servigos prestados (Santos, 2016), sendo privadas de poderem
circular de maneira autodeterminada’ para o acesso a satde, educacio, e lazer de servicos
publicos e privados, € por esse motivo, ficam também mais restritas a exercer participacao
politica nas elei¢des (votar e ser votada), no movimento social, nos conselhos de direitos,
nos grupos associativos e nas diversas modalidades de participagdo.

Ao mesmo tempo, a pessoa com deficiéncia quando esta nos espacos publicos, o
seu corpo vivencia barreiras dos ambientes inacessiveis, os olhares curiosos, as
adaptacdes necessdrias para o existir dela naquele espaco, ou seja, o corpo com
deficiéncia na esfera publica, que busca existir e resistir a sua exclusao daquele espaco, ¢
um corpo politico (Butler, 1999). Entdo, quando uma pessoa com deficiéncia anda por
espagos publicos e se depara com barreiras de quaisquer tipos, ela demonstra as
incongruéncias da inacessibilidade dos espacos e das relagdes, e, portanto, esse corpo
estard demarcando relagdes que sdo também politicas (Butler, 1999). E todo ato de
resisténcia e mobilizagdo acontece por meio de um corpo entdo a participagao social ¢
imprescindivel para a mobilizagdo e participagao politica das pessoas com deficiéncia.

Em relacdo as pesquisas sobre a tematica da participacao politica, elas ainda se
demonstram escassas. As pesquisadoras Biancha Angelucci, Luciana dos Santos e Larissa
Pedott (2020) fizeram um levantamento bibliografico e demonstraram que ha poucos
estudos sobre a participagdo politica de pessoas com deficiéncia e ainda menos estudos
feitos a partir dos relatos das proprias pessoas com deficiéncia e nao de outros informantes

(familiares ou profissionais). E esse fato demonstra que o tema da participagdo politica é

6 Inicio da nota de rodapé: “dependéncia complexa é o tipo de dependéncia experienciada por pessoas que,
por terem um alto grau de impedimentos — fisicos, sensoriais, intelectuais, psicossociais ou multiplos —,
necessitam de apoio e/ou suporte para a maior parte das atividades das quais precisam ou desejam
participar” (Gesser, Zirbel & Luiz, 2022, p. 2). Fim da nota de rodapé.

7 Inicio da nota de rodapé: autodeterminacio ¢ a capacidade de uma pessoa decidir e escolher como ir4
viver sua vida. Fim da nota de rodapé.
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pouco estudado para esse publico, que possui caracteristicas especificas de participagao,
a exemplo da expressividade da atuacdo do movimento social para as pessoas com

deficiéncia, o que explicarei no subtdpico a seguir.

Movimento social de pessoas com deficiéncia®

A garantia de direitos sempre perpassou uma luta de movimentos sociais € grupos
organizados que participaram, pressionaram ¢ demonstraram a necessidade de direitos.
Em outras palavras, exerceram pressao politica para participar. Fraser (2002) pontua que
quando a igualdade de participacdo ¢ impedida de acontecer por conta de alguma estrutura
social, cabe a0 movimento social mover as estruturas e promover justi¢a social (Diniz,
Barbosa, & Santos, 2009), com participacdo de todos em condigdes de igualdade. Os
movimentos sociais funcionam como indicadores sobre a realidade social, s3o agdes que
objetivam construir propostas para manter ou mudar um status quo ¢ atuam de modo
coletivo por meio de agdes de resisténcia ou de combate a exclusao social (Gohn, 2007).
Em outras palavras, sdo agdes sociais coletivas e de cunho politico realizadas para gerar
uma mudangca social. Pela via da participacdo em movimentos sociais organizados, seus
participantes desenvolvem sentimentos de pertencimento social, de modo que aqueles que
eram excluidos, passam a sentir-se incluidos. Os movimentos sociais sao importantes para
propiciar participacdo social de diferentes grupos, eles refletem a capacidade de
organizagao social coletiva de cunho democratico (Melucci, 2001).

O movimento social ¢ uma oportunidade de lutar contra formas de opressao,
dando sentidos a vivéncia subjetiva construida em sociedade, e tem a ver com a busca de
grupos subalternizados por participar da vida social (Maheirie, 1997). E apesar dos
movimentos sociais terem caracteristicas distintas entre si e ao longo do tempo,
geralmente tém um opositor ou antagonista, sdo organizados por meio de alguma
lideranga, mas geralmente ndo sao hierarquizados, € possuem um projeto ou objetivo
politico, que pode ser de mudanca social ou para manuten¢do de direitos (Gohn, 2007).

As principais acdes dos Movimentos Sociais Classicos sdo as greves, passeatas,
paralizagdes, ocupacdes e sua principal forma de organizagao € via sindicato ou liderangas

autonomas, e seu foco ¢ a questao de classe. Esse formato de movimento social existe até

8 Inicio da nota de rodapé: boa parte deste subtopico esté no prelo dentro de um capitulo de livro. Fim da
nota.
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os dias atuais, e tem bastante forga, principalmente por conta da for¢a dos Sindicatos.
Contudo, outros movimentos também comecaram a se organizar, especialmente a partir
da Segunda Guerra Mundial, contra os varios sistemas de opressdo vivenciados por
populagdes excluidas socialmente, dentre os quais, 0 movimento feminista, 0 movimento
contra segregagao racial, o movimento LGBTQIA+ ¢ o movimento das pessoas com
deficiéncia. Esses movimentos ficaram conhecidos como Novos Movimentos Sociais, €
compreendiam que as opressdes e exclusdes nos sujeitos ndo advinham apenas da questao
de Classe, mas de uma série de estruturas sociais que precisavam ser desconstruidas e
combatidas (Gohn, 2007).

Para efeitos desta tese utilizo a compreensao de movimento social de pessoas com
deficiéncia especificamente no uso dos termos movimento da deficiéncia e Movimento
defica. Apesar das diversas vertentes e diferengas bem significativas de atuagdo dentro
do proprio movimento, o termo “movimento social da deficiéncia”, ¢ usado de forma
ampla para situar a questdo da defici€éncia enquanto uma luta social e a deficiéncia
enquanto uma categoria analitica, despontada junto aos Novos Movimentos Sociais.
Nesse sentido, o uso do termo Movimento no singular, se assemelha ao uso do termo
Movimento Feminista, mesmo entendendo que ha diferentes ondas do Movimento
Feminista, bem como lutas diversas e por vezes contrastantes, mas que colocam o termo
Movimento como uma unidade, afirmando sexo e género como categorias analiticas e
estruturantes socialmente.

O Movimento defiga ¢ entdo, o termo que uso para falar sobre o movimento social
e politico de pessoas com deficiéncia, entendendo que o uso do termo defica e movimento
defica ttm um cunho emancipatério por ndo atrelar concepg¢des de déficit. A
emancipag¢do, nesse sentido, ¢ um enfrentamento da norma impetrada pelo capacitismo e
acontece quando as pessoas conseguem ter um olhar critico sobre as normas e préaticas
sociais, entendendo que elas ndo sdo dadas nem imutiveis e entendendo que ¢ a
emancipagdo que possibilita que as pessoas consigam ter os subsidios para reorganizar a
sociedade e de sua estrutura social e politica (Martins, 2017). Em outras palavras, a
emancipa¢ao € o reconhecimento critico da situagdo de opressdao em que se fortalecem as
estratégias para a mudanga da situagdo opressora. E o movimento defica fez a critica desse
modelo de normatividade dos corpos numa tentativa de abrir o leque das possibilidades
de ser em sociedade, podendo em alguma instancia, possibilitar uma participagdo que

produza emancipagao.
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Até agora tenho usado o termo ativista para me referir as pessoas que exercem a
participagdo politica. Em termos de defini¢do, o ativismo ¢ a capacidade de agir em prol
de uma causa, contudo essa ¢ a mesma defini¢do de militancia, o que causa um pouco de
confusdo no uso dos termos ¢ a diferenga ¢ que militancia ¢ necessariamente coletiva,
enquanto o ativismo pode ser individual (Veiga-Neto, 2012). Contudo, compreendo que
as agdes de ativismo e militdncia podem ocorrer simultaneamente advindos de uma
mesma pessoa, € a pessoa pode nao se reconhecer nas diferencgas tedricas entre ativismo
e militancia, por esse motivo, optei por priorizar o uso do termo ativista ja que ¢
amplamente utilizado dentro dos estudos da deficiéncia (Mello, 2019; Gavério, 2015;
McRuer, 2018), mas reconhecendo que sdo conceitualmente iguais, referindo-se a mesma
acao.

Em suma, minha investigacdo se situa sobre a participag¢do politica de pessoas
com deficiéncia que historicamente tiveram poucos recursos para participar € que so
alcancaram a influéncia sobre as politicas as custas delas proprias principalmente a partir
de mobiliza¢des do movimento social de pessoas com deficiéncia. O que se tem em pauta
atualmente sobre a participagao de pessoas com deficiéncia ¢ de que elas tém exercido
essa participacao por meio de diversas modalidades de participacao, de pressdo politica
feita a partir do voto, de candidaturas ao pleito eleitoral, de filiagdo partidaria,
participacdo em conselhos, participacdo em movimentos sociais diversos e pelo ativismo
individual on/ine ou presencialmente em diversos lugares. E, apesar de encontrar pessoas
com deficiéncia participando nas diversas modalidades de participacdo, ¢ importante ter
em mente que a inclusdo de grupos sociais marginalizados nos espagos deliberativos ¢é

uma forma de intensificar a democracia.

4.4 PARTICIPACAO E SUBJETIVIDADE

A participagao social € imanente a condicdo humana (Sawaia, 1997) e a Psicologia
Historico-Cultural traz subsidios para entender como o sujeito se constitui enquanto
humano que se relaciona no mundo. O ser humano tem a caracteristica singular que s6
consegue sobreviver se tiver o aparato de outros seres humanos e isso se da pois o bebé
humano nasce ainda muito imaturo para garantir sua sobrevivéncia sozinho. O beb¢ ainda
ndo consegue enxergar, ndo consegue falar, ndo consegue se alimentar sozinho, ndo
consegue se locomover por conta propria e € justamente por isso que a relagdo do bebé

com alguém de sua espécie ¢ fundamental Vigotski (1896/1991).
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Para Vigotski (1896/1991), ao longo da vida do ser humano e no seu
desenvolvimento, as pessoas se apropriam das experiéncias que vao tendo por meio da
mediagdo com a linguagem e signos, € envolta num contexto histérico e material
especifico. As relagdes que as pessoas vao estabelecendo com o mundo sdo internalizadas
e mediadas pela linguagem e determinam a subjetividade. Em outras palavras, a
constitui¢do psiquica do ser humano se situa na ordem da cultura e € um processo singular
e a0 mesmo tempo universal, e esse processo de constitui¢cdo psiquica permite que os
seres humanos conhecam e transformem o mundo, comuniquem suas experiéncias e
desenvolvam novos processos psicologicos.

Quando uma pessoa se apropria da experiéncia social, ela esta recebendo varias
significagdes atreladas aquela experiéncia, ¢ na mediacdo com a linguagem, seja ela
falada, sinalizada, escrita, gesticulada, a pessoa atribui sentidos proprios e age no mundo
em detrimento desse processo. Desse modo, antes de ser sujeito, o ser humano ¢ social
(Vigotski, 1896/2008), e esse sujeito se constitui justamente na relagdo dialética com o
meio social, na e pelas atividades que faz no mundo. Nas suas acdes, o ser humano revela
o carater historico, as relagdes sociais, 0 modo de produgdo, € a0 mesmo tempo, esse ser
humano expressa a sua singularidade, o que de novo ¢ capaz de produzir, os significados
sociais e os sentidos subjetivos (Aguiar & Ozella, 2006).

A partir das relagdes sociais produzimos sentidos proprios acerca da realidade
objetiva (Vigotski, 1896/2008). Nesta perspectiva, ao participar da sociedade as pessoas
constroem sua subjetividade, a partir da atribuicdo de sentidos proprios as realidades
vivenciadas. Os sentidos ndo se apresentam como uma resposta Unica, coerente,
completa, mas como modos de ser do sujeito, muitas vezes contraditorias, de processos
vividos por ele (Aguiar & Ozella, 2006).

Para a perspectiva historico-cultural, ndo hd como compreender os sentidos sem
os significados - apesar de eles se diferenciarem, fazem parte de uma mesma totalidade,
nao sendo viavel compreender um sem o outro (Namura, 2004; Gonzalez-Rey, 2003).
Vigotski (1896/2008) admite que cada construto se refere a uma dimensdo diferente,
enquanto o significado € coletivo, o sentido ¢ singular.

E principalmente a dimensdo do sentido que expde os modos de ser dos sujeitos,
e caracterizam sua subjetividade de modo a compreender como agem no mundo a partir
de suas atividades. O sujeito atribui significados a realidade objetiva, e torna-a subjetiva,
por meio da atribui¢do de sentidos proprios. Por meio desse processo, denominado de

processo de significacdo, ele se constitui como sujeito, embora em continuo processo de
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transformagdo (Maheirie, 2003). E possivel entender que esse processo de apropriagdo
dos signos referentes a deficiéncia e significados neles e por eles veiculados ¢ variavel e
marcado pelas condi¢des materiais e corporais de existéncia dos sujeitos e pelas suas
singularidades (Gesser, 2010). E estudar os sentidos atribuidos por pessoas com
deficiéncia a participagao delas no movimento politico, ¢ também estudar o processo de

significagdo da participagdo desse grupo.
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5 Método

O presente capitulo aponta os caminhos tedérico-metodologicos escolhidos para a
realizacdo desta pesquisa, os quais foram baseados inicialmente no aprofundamento da
literatura, por meio de revisao bibliografica, processo basilar que ocorreu durante todo o
processo de desenvolvimento da Tese. Trata-se de uma pesquisa de abordagem
qualitativa, com objetivos descritivo-analiticos, de carater transversal, e que utilizou
técnicas de entrevista Narrativa e didrio de campo (Creswell, 2010).

Essa pesquisa se situa no cenario brasileiro e busca encontrar historias de ativistas
com deficiéncia que estao atuando em movimentos politicos. Nessa linha, a compreensao
dos aspectos histdricos e culturais que constituem os processos subjetivagdo desses
ativistas serviu de aporte para responder aos objetivos desta pesquisa. Para tanto, foi
utilizado um referencial tedrico-metodolégico que articula autores como Vigotski
(1896/2008) acerca da constituicdo dos sentidos e significados e processo de produgdo do
pensamento e linguagem, com os estudos interseccionais advindos do feminismo negro
de autoras como Kimberlé Crenshaw (1989), Carla Akotirene (2018), Lélia Gonzalez
(2020), Grada Kilomba (2008) e do feminismo chicano como Gloria Anzaldaa (2005) e
dos estudos feministas da deficiéncia e autoras como Fiona Campbell (2001), Eva Kittay
(1999), Anahi Mello (2014), Marivete Gesser (2012), Marcia Moraes (2010), Debora
Diniz (2003) e muitas outras.

Trata-se entdo, de uma investigagdo que coaduna com a perspectiva conceitual do
modelo social da deficiéncia, denominada de investigagdo emancipatoria. Este termo
cunhado por Michael Oliver (cf. Oliver, 1992) e considerado no trabalho de Martins,
Fontes, Hespanha e Berg (2016) admite que a investigacdo emancipatdria € uma maneira
de pesquisar o fendmeno da deficiéncia de modo a evidenciar as realidades das opressoes
vividas por pessoas com deficiéncia e que busca em ultima instancia (ainda que extrapole
0 pesquisar), a superacao de tais opressdes tentando fazer fissuras que permitam a
transformagao das condi¢des materiais € ou sociais em que as pessoas com deficiéncia
estdo inseridas. A investigacdo emancipatoria pressupde um pesquisar COM a pessoa
com deficiéncia (Moraes, 2010) e foi relacionada com a perspectiva historico-cultural, de
modo a investigar os sentidos atribuidos por pessoas com deficiéncia, pondo em
relevancia que o modo como a pesquisa acontece deve enaltecer a perspectiva dos

pesquisados.
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Desse modo, fica evidenciado ndo ser uma pesquisa em que seja esperada uma
neutralidade da pesquisadora, muito pelo contrario, hd um compromisso com o fim das
estruturas que marginalizam e silenciam as experiéncias das pessoas com deficiéncia e
reforga a importancia do engajamento e militancia quando se pesquisa movimentos
sociais dos quais ¢ integrante (Mello, Fernandes & Grossi, 2013). A pesquisa cientifica
vem entdo a proporcionar um didlogo entre comunidade cientifica e as pessoas COM
deficiéncia (Martins et al., 2016) reconhecendo a importancia de pesquisar com as
pessoas com deficiéncia e ndo apenas sobre elas (Moraes, 2010) e reconhecendo também
que pessoas com deficiéncia podem ser os pesquisadores que fardo esse didlogo
(comunidade cientifica e pessoas defigas).

O pesquisar torna-se uma das maneiras de avangar no conhecimento ¢ mudangas
de uma realidade material excludente, vivenciada em muitos contextos historicos,
incluindo o Brasil. Estd na hora desenvolver uma ciéncia politicamente empenhada e
comprometida com as lutas das pessoas com deficiéncia (Martins et al., 2006); e,
finalmente, desenvolver essa ciéncia utilizando métodos de investigagdo suficientemente
adaptaveis, para captar a complexidade do real e acessibilizar a pesquisa para valorizar a
participacao das pessoas com deficiéncia. Em outras palavras, a partir do tedrico ¢ do
empirico, apreender as determinagdes do fendmeno, investigando aspectos dos sentidos
atribuidos pelas pessoas com deficiéncia a sua a participacao politica, de modo a repensar
a deficiéncia enquanto déficit, contribuindo para uma proposta de pesquisa
emancipatoria.

Em termos de técnicas de apropriacdo das informagdes, com base no arcabougo
tedrico, foram utilizadas entrevistas em profundidade e diarios de campo, e juntos
serviram para responder aos objetivos da pesquisa. Utilizei entrevistas narrativas pautadas
em referenciais histérico-culturais (Bruner, 1991; Caixeta & Borges, 2017), na
perspectiva de evidenciar os sentidos a partir da compreensdo da subjetividade enquanto
um processo histérico-cultural que se organiza em narrativas. E a anélise do diario de
campo foi imprescindivel para refletir sobre a implicagdo da propria pesquisadora, e para

corroborar o processo investigativo antes, durante e depois da realiza¢do das entrevistas.

5.1 TECNICA DE COLETA DE INFORMACOES: ENTREVISTA NARRATIVA

Esse estudo se debruga sobre como pensamos, sentimos e criamos sentidos para a

existéncia (Vigotski, 1896/2008). Toda a relacdo dos seres humanos com o mundo que
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lhes rodeia ¢ mediada simbolicamente e toda a atividade humana envolve o uso da
linguagem (Vigotski, 1896/2008, 2001) desse modo, a atribui¢do de sentidos as atividades
das pessoas pode ser acessada por meio da linguagem. A psicologia histdrico-cultural
postula que os fendmenos psicoldgicos sdao historicos e culturais de maneira que a
compreensdo do mundo interno (intrapsicologico) exige também a compreensao do
mundo externo (interpsicoldgico), pois sdo dois aspectos de um mesmo movimento.
Assim, as historias pessoais compdem historias sociais e coletivas dos sujeitos (Narita,
2006) e sdo costumeiramente organizadas e contadas em forma de narrativa. Segundo
Bruner (1991), a experiéncia diaria € organizada sob a forma de narrativas, e estas sio um
tipo especial de discurso que organiza os fatos numa sequéncia temporal: inicio, meio e
fim, sem ordem rigida e favorecem compreensao de como os sujeitos humanos produzem
sentidos e significados (Bruner, 1991; Jovchelovitch & Bauer, 2002).

Desse modo, optei pelo uso das entrevistas narrativas como forma de entrar em
contato com a atribuicdo de sentidos e significados dos entrevistados, e com o proprio
contexto cultural e social no qual essas pessoas estdo inseridas. A investigacdo via
narrativa ¢ um processo no qual se incluem diversas perspectivas biograficas dentre os
quais estdo incluidas as biografias, autobiografias, histérias de vida, narrativas pessoais,
entrevistas narrativas, etnobiografias, memorias populares, e até mesmo o0s
acontecimentos cotidianos (Jovchelovitch & Bauer, 2002). De modo que eu, enquanto
uma pesquisadora com deficiéncia, construo um didlogo das minhas préprias narrativas
com as narrativas dos meus entrevistados.

Entendo também que a “escuta” e o “ouvir”, verbos que tanto pressupde uma
relacdo com a capacidade corporal foram utilizados como uma postura atenta de
acolhimento ao que as outras pessoas me contavam na tentativa de me fazer uma
escutadeira feminista (Diniz & Gebara, 2022) e conseguir ouvir o que ha de diferente
entre mim e as outras pessoas entrevistadas sabemos que apesar de partilharmos historias
parecidas, partimos de lugares e diferentes atravessamentos. O ouvir a que me refiro,
definitivamente ndo precisa passar pelo ouvido, mas pela consciéncia de que existe uma
abertura para os outros se expressarem.

A narrativa, segundo Carter (1993), enfatiza a sequéncia e a continuidade do
assunto, por meio do contar uma historia que talvez nunca tenha sido contada, mas que
os narradores estdao bem proximos por se tratar da historia de suas vidas ativistas. Para
tanto € necessario o processo de rememoragado, da lembranga do que foi, e por mais nitida

que parega a lembranga de um fato antigo ndo pode ser entendida “tal como foi” (Bosi,
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1994), e nem ¢ esse o objetivo da pesquisa. Contudo, a sequéncia e continuidade de uma
historia com inicio meio e fim e que recorre a lembrangas do passado, pode nao estar na
ordem esperada, ou no padrio do género narrativo linguistico, sendo possivel que
algumas historias sejam contadas em ordem de regressdao de tempo (do ponto mais
proximo do presente, ao ponto mais proximo do passado), ou de progressao no tempo (do
ponto mais ao passado para o ponto mais préximo do presente), ou mesmo misturadas
situacdes de passado mais longinquo com passado mais recente.

Do mesmo modo, algumas lembrangas podem ndo vir no momento da narrativa e
em se tratando de uma pesquisa emancipatoria, o uso da perspectiva narrativa também
precisa ser. E cabe ao pesquisador, entender que o tempo de algumas lembrangas pode
extrapolar o tempo da entrevista, e a lembranga vir num outro momento, e ainda assim,
considerar as falas dos entrevistados como narrativas, ¢ também cabe ao pesquisador
entender que as narrativas de algumas pessoas nao se deram numa ordem cronoldgica de
acontecimentos, mas na ordem dos afetos e das lembrangas. A minha relagdo dialdgica
com os entrevistados também me ensinou sobre como pode ser uma narrativa. Um dos
entrevistados estava me contando sobre um assunto, ¢ a lembranga do que ia dizer, nao
veio: eu tinha o... era o ... o... [siléncio] Vocé ta vendo como é a deficiéncia? Eu fico
tentando lembrar as coisas que estdo na ponta da lingua, mas ndo vem, ai eu até esqueco
o0 que era que eu estava falando (Diogo). O corte da narracao também estd contemplado
para as analises narrativas, tal como os siléncios, o tempo de oralidades que gaguejam,
que pausam constantemente, que articulam diferentemente do padrdo, que se expressam
por meio de sinais feitos com as maos, enfim, a narrativa ¢ mais do que palavras num
enredo, a narrativa ¢ o exercicio de um ser humano que rememora.

E as narrativas ndo sdo apenas um conjunto de falas com enredo, e palavras,
sentidos e significados, elas sdo construidas por meio da vivéncia na experiéncia concreta
do corpo. Nesse sentido, o corpo ¢ o terminal por onde os afetos, e todas as relagdes se
constroem dialogicamente (Guattari & Rolnik, 2010), e a materialidade do corpo também
produz subjetividades de acordo com atravessadores econdmicos, culturais, de
acessibilidade, dentre outros.

Ao mesmo tempo, as narrativas carregam em si varias vozes sociais (Bakhtin,
1952/2006; Bubnova, Baronas, & Tonelli, 2011), que produzem e reproduzem discurso
hegemonicos (Gramsci, 2002) que tem a sua forca na logica da repeticao hostil e da
normatiza¢ao (Mello, 2014), mas que também fissuram as logicas hegemdnicas com

discursos que quebram a légica do que estd imposto socialmente e permite uma vivéncia
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fora do padrao. Entdo ndo fui em busca de prerrogativas de coeréncias, as narrativas
também permitem que as incoeréncias surjam em seu desenrolar, e elas me interessam
também. E na relacdo com o outro, a nossa existéncia também ¢ interrogada, mesmo que
a entrevista narrativa se proponha a ter pouca participacao e interrup¢ao do pesquisador,
alguns questionamentos do entrevistado também podem compor o material de analise das
narrativas (Bruner, 1991).

Nesse tipo de entrevista, o pesquisador deve estabelecer um contato inicial para
criar uma conexao com o entrevistado antes que ele seja suscitado a responder algo, e
optei por fazer uma apresentagao minha e dos motivos de pesquisa para estabelecer esse
contato inicial. Em seguida, o entrevistado ¢ convidado a relatar livremente com incentivo
do pesquisador, baseado numa questdo disparadora e nesta pesquisa, baseando-se nas
consideragdes anteriores, adotei a seguinte questdo disparadora: “Levando em
consideragdo a sua historia de vida, o Sr. (Sra. Vocé etc.) poderia me contar como foi
sua trajetoria para que vocé se tornasse um ativista politico? ” (Apéndice III), a medida
que as entrevistas foram se desenrolando houve uma variagdo na pergunta para um modo
mais informal e direto: “Gostaria de saber como foi sua trajetoria de ativismo, e o que te
fez se tornar ativista?”

Para além da questdo disparadora, desenvolvi alguns questionamentos que eu
apenas realizaria se ndo houvesse sido contemplado na narrativa, tais como: O que vocé
considera que € participar politicamente? O que considera que foi sua primeira atuagao
politica, e como aconteceu € o que lhe motivou para sua atuagdo? Quais as maiores
barreiras enfrentadas para ser ativista? O que o ativismo lhe traz de beneficios? Ja ouviu
falar em modelo social, Conveng¢ao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia ¢ a Lei
Brasileira de Inclusao? O que vocé considera que € deficiéncia? Quais suas perspectivas
futuras de atuacao ativista?

De modo geral, poucas questdes precisaram ser feitas que ja ndo estivessem
contempladas nas narrativas desenroladas a partir da pergunta inicial, a tinica que foi
necessaria a realizacdo em todas as entrevistas foi: Quais suas perspectivas futuras de
atuacdo ativista? Talvez por essa pergunta extrapolar um pouco a expectativa gerada pela
pergunta disparadora que convidava os entrevistados a rememorar acontecimentos do
passado, a pergunta sobre o futuro acaba nao estando contemplada. A técnica de entrevista
narrativa foi bem importante para o levantamento das informagdes que eu buscava dos
processos de significacdo e para conseguir desenvolver uma andlise a partir das narrativas

dos sujeitos entrevistados.
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5.2 PROCEDIMENTOS DE DEFINICAO DOS PARTICIPANTES

O processo de pesquisa ¢ algo que me atravessou por todo o tempo de
doutoramento, durante as aulas, e na resposta a pergunta: “O que vocé esta fazendo agora?
Esté trabalhando com o qué?” Ao que sempre acabei falando da condi¢ao de doutoranda,
e inevitavelmente, sobre minha pesquisa. Esse movimento gera, em todos os espagos que
eu frequento, uma noticia de saber o que eu estava pesquisando. Entdo varios amigos,
colegas professores, desconhecidos compartilhavam alguns minutos de conversa nos
lugares que eu frequentava, enfim, varias pessoas sabiam que eu pesquisava a deficiéncia
e ativistas da deficiéncia. Do mesmo modo, eu também sou uma ativista com deficiéncia,
e depois de iniciado o doutorado, comecei a participar de coletivos politicos da
deficiéncia, facilitando o encontrar pessoas para participar da minha pesquisa. Eu recebi
varias indicagdes, muitas das quais eu ndo consegui dar conta pelo nimero demasiado de
pessoas que eu tinha a estabelecer contato e por minha proposta ser de entrevistas
narrativas.

Do mesmo modo, eu também passei a frequentar um grupo de estudos da
deficiéncia e que tinham varias pessoas com deficiéncia participando desse grupo, e pela
primeira vez, eu passei a ter contato direto com varias pessoas com deficiéncia, coisa que
até entdo ndo havia sido muito recorrente na minha vida. Isso fez com que eu tivesse
acesso a varias pessoas com deficiéncia, de regides diferentes do Brasil, e por meio da
utilizagdo da estratégia de bola de neve, indicagdo entre os participantes (Biernacki &
Waldorf, 1981), o acesso foi ainda mais diversificado e facilitador da aproximagao, por
entrar em contato com alguém por meio de uma referéncia em comum. Participaram da
pesquisa trés pessoas previamente conhecidas minhas e as demais foram indicagdes via
bola de neve, e de amigos que conheciam ativistas com deficiéncia, e/ou o contato de
assessor politico de pessoas com deficiéncia, também por coincidéncias (mediadas pelo
algoritmo) de pessoas que me adicionaram nas redes sociais € eu aproveitei para fazer o
convite.

As esferas de participagdo politica ndo foram previamente delimitadas, eu tinha
a disponibilidade inicialmente, de entrevistar pessoas nos mais diversos contextos de
engajamento politico de modo a acessar o fendmeno tentando ndo ficar restrita a analise
de um determinado tipo de participagao politica (Borba, 2012). Da mesma maneira, o ser

ativista acaba envolvendo geralmente mais que um tipo de participagdo. E desse modo,
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encontrei pessoas que atuavam em coletivos politicos, representantes de conselhos de
profissdo; representantes de movimentos de juventude, representantes ou participantes de
movimento sindical; candidatos eleitos em exercicio de mandato; militantes partidarios;
representante de instituicdo de pessoas com deficiéncia; pesquisadores da deficiéncia e
participantes de grupo de estudos da deficiéncia.

Ao entrar em contato com essas pessoas, eu enviava uma mensagem escrita (a
ndo ser que de antemao eu soubesse se tratar de uma pessoa com deficiéncia visual, dai
eu usava o audio) me apresentava como pesquisadora, explicava um pouco da pesquisa
no modo geral trazendo informagdes de um tom amistoso/informal tal como no (Apéndice
IT), se demonstrado o interesse em participar, eu perguntava qual seria a plataforma mais
acessivel para realizar a entrevista e se precisava de algum recurso que eu pudesse
oferecer para acessibilizar a entrevista, e enviava o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndice I) em formato acessivel para leitor de telas. Estando esclarecidas
as duvidas sobre o Termo e sobre a pesquisa, a gente marcava um horario para conversar
e geralmente apds a conversa eu convidava para que ela assinasse o TCLE virtualmente.
Nao houve necessidade de nenhuma acomodacao especifica para garantir acessibilidade
nas entrevistas, ndo houve nenhum participante que fizesse uso de legendas, ou lingua de
sinais.

As conversas, € trocas, comegavam comigo me apresentando, explicando o meu
interesse no desenvolvimento da pesquisa, € nesse momento do contato eu explicitava
que eu também era uma pessoa com deficiéncia, explicando o que eu estava considerando
participacio politica’, expliquei as questdes éticas, que se tratava de uma conversa sem
respostas certas ou erradas, e minha curiosidade cientifica era conhecer a historia da
pessoa que estava participando de espacos politicos.

As entrevistas se desenrolaram numa narrativa a partir da pergunta disparadora,
eu perguntava fazendo pequenas interferéncias quando havia davidas, e reforgava as
narrativas com acenos ou alguns "uhum", e as narrativas foram fluidas numa histoéria que
contou o que os participantes consideraram inicio de sua seu de ativismo e participagao
politica, desenvolvimento da atuacdo ativista e perspectivas futuras de participagdo
politica. As principais interferéncias foram as falhas tecnologicas, quando a imagem ou

audio travavam ou quando outras pessoas interrompiam a entrevista, € houve duas

% Inicio da nota de rodapé. Participagdo politica é toda agio que direta ou indiretamente busca realizar
mudangas sociais a nivel politico (municipal, estadual ou federal). Fim de nota de rodapé.
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entrevistas que tiveram algumas partes que o audio ficou danificado, tendo sido
impossibilitada a transcricdo destas partes e restando apenas algumas anotagdes feitas
durante a entrevista e metade do audio. As entrevistas duraram em média 45 minutos, a
entrevista mais longa durou 3 horas e meia e a mais curta, 37 minutos.

Além da entrevista gravada, os processos de contatos muitas vezes traziam
algumas outras informagdes que serviram para compor o diario de campo e aconteceram
via WhatsApp, que foi o principal meio de comunicag¢@o com os entrevistados. Todas as
entrevistas foram realizadas online, por meio da plataforma de Google Meet, e do proprio
WhatsApp ligacao, e gravadas com ajuda de um gravador de voz. O inicio do processo
das entrevistas comegou no segundo semestre de 2020 e continuaram acontecendo até o
segundo semestre de 2021, ao mesmo tempo, aconteciam os processos de transcricao e

analises iniciais a partir dos temas surgidos nas entrevistas.

5.3 QUEM FORAM OS SUJEITOS ENTREVISTADOS?

Foram 16 pessoas entrevistadas, dentre oito homens e oito mulheres'® que se
identificaram enquanto pessoas CIS, sedo um homem gay, e uma mulher lésbica'l.
Apenas uma pessoa se identificou enquanto negra e as demais como brancas; a pessoa
mais jovem durante o periodo da entrevista tinha 22 anos e a mais velha, tinha 49, apenas
um entrevistado s6 concluiu o ensino basico, os demais concluiram o ensino superior, ou
estavam em processo de conclusdo (uma pessoa); advieram de todas as regides do pais,
menos o norte do Brasil, com mais énfase para participantes do Nordeste e da Regido Sul,
e isso se deu por meu transito mais comum nessas areas. Em relacdo aos tipos de
deficiéncia, havia pessoas com deficiéncia fisica, visual, intelectual e autismo. Eu opto

por ndo fazer um quadro descritivo agrupando todas as caracteristicas dos entrevistados

10 Inicio da nota de rodapé: Esse numero igual de homens e mulheres foi coincidente e ocasional. Fim da
nota de rodapé

" Inicio da nota de rodapé: As pessoas que relataram se relacionar com pessoas do sexo oposto entraram
nas analises como heterossexuais. Fim da nota de rodapé
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com objetivo de ndo os identificar, ja que a soma dessas informagdes juntamente com 0s
trechos de suas historias trazidas ao longo deste escrito, podem facilitar a identificagdo
dos participantes.

Nao havia um questionario prévio sobre essas caracteristicas, elas iam sendo
faladas no decorrer da entrevista e geralmente ao final eu perguntava apenas em relagao
as identificacdes que ndo tinham sido explicitadas durante a entrevista, e isso ocorreu em
duas entrevistas e as perguntas foram sobre a identificacdo étnico-racial. Eu tampouco
perguntava qual era a deficiéncia das pessoas, apenas perguntava qual a plataforma do
encontro virtual ficaria mais acessivel, e em geral a deficiéncia era citada ao longo da
entrevista, num dos casos, numa entrevista realizada por chamada de voz, no meio da
entrevista eu soube que a deficiéncia da pessoa era visual, e ao final perguntei se a pessoa
gostaria que eu me descrevesse, ao que ela respondeu que ndo era necessario 2.

E bem possivel que esse perfil de pessoas que eu encontrei para participarem da
minha pesquisa se relacione com o meu proprio perfil, com os lugares em que eu
participo, e as regides em que eu vivo. De modo que o meu posicionamento diante da
pesquisa nao € neutro, tampouco imparcial, a minha propria presenca defica foi
interpelada por vérias pessoas, com questionamentos como “ndo sei se vocé também jd
passou por isso”; “‘eu acredito que vocé ja deve ter passado, ou passa, situacoes de
barreiras’; “A gente vai falar um dia sobre deficiéncia, vocé esta convidada”, “Qual é
sua deficiéncia?” (ainda que eu tenha me apresentado como uma mulher com deficiéncia

3

fisica) e os inumeros “né?” depois de falas de situagdes de exclusdo e identificacdo
vividas.

A minha pesquisa €, portanto, implicada (Moraes & Tsallis, 2016) com uma
perspectiva feminista de visibilizacdo de historias deficas e minha presenga tem
repercussoes sobre os discursos; o0 modo como o convite foi recebido para participar
também tem repercussdes sobre os discursos, a referéncia de quem indicou para participar
da pesquisa também repercute nos discursos. Fui interpelada sobre meu lugar de
pesquisadora da deficiéncia, questionada por um dos entrevistados sobre os motivos

pessoais para fazer a pesquisa, e sO recebi o consentimento para a realizacdo da entrevista

depois de ele ter a certeza de que eu ndo o colocaria num lugar de objeto de pesquisa. Isso

12 Inicio da nota de rodapé: Trecho da entrevista em que a pessoa declina a descrigdo: “a gente que é cego
tem a oportunidade de se desprender até desse preconceito, mas isso é uma opinido minha, ta? Eu sou
cego, e alguns cegos ja tem opiniodes diferentes e tal.. Entdo, eu sempre declino disso de ‘descri¢do”
(Participante 3). Fim da nota de rodapé
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reforgou a importancia do pesquisar COM as pessoas com deficiéncia e ndo sobre elas
(Moraes, 2010), de demonstrar que minha postura foi a de trazer a pessoa entrevistada
para a posicao de sujeito participante, ativo, que constrdi o pesquisar € nao so a pesquisa.
E com isso, reflito também sobre a importancia de tantas outras pessoas, ativistas da
deficiéncia que de alguma forma estiveram comigo nos processos de analise em conversas
informais, dando feedbacks para as primeiras discussdes que estava esbocando fazer e
que também fazem parte da pesquisa, ainda que nao explicitamente.

Trouxe relatos de quase todas as entrevistas, contudo uma em questao, a que durou
trés horas e meia, optei por ndo trazer para as analises da tese, ja que eu considerei que o
material produzido nesta entrevista se distanciou do escopo das analises propostas para
este material, ampliando debates que podem ser dignos de uma andlise posterior apenas
sobre essa entrevista. Contudo reforco que considerei todas as entrevistas, em suas marcas

identitérias e aspectos gerais para compor as discussdes que eu trago nas subsecdes.

5.4 PROCESSO DE ANALISE DAS ENTREVISTAS

A proposta de analise das entrevistas se baseia na analise dos discursos numa
perspectiva historico-cultural de compreensdo dos sentidos e significados (Vigotski,
1896/2008). No trabalho de analise das informacdes, buscou-se enfocar o processo de
subjetivacdo do ser ativista com deficiéncia, analisando como as dimensdes
interseccionais de raga, classe, género (Akotirene, 2018) e capacidade (McRuer, 2018;
Mello, 2019) constituem dialogicamente esse ativismo. Entender a complexa rede de
significagcoes socialmente e historicamente construidas sobre deficiéncia e ativismo
atravessadas por significados socialmente compartilhados, mas que produzem sentidos
pessoais cujas motivacdes afetivas sdo distintas de acordo com os lugares sociais
(Ribeiro, 2017) ocupados e mais varidvel com o tempo.

Na pratica, transcrevi as entrevistas, e fui selecionando trechos que me chamavam
atencao ao longo delas, e cada vez que eu selecionava trechos em uma entrevista, eu
passava um tempo sem lé-la, e depois de alguns dias ou semanas, eu retornava a elas e
marcava outros trechos que me chamavam ateng¢ao e verificava o que os trechos marcados
anteriormente me diziam ou se relacionavam ao novos trechos fiz esse processo com cada
entrevista de 5 a 10 vezes (em algumas foi um pouco mais) dependendo da riqueza de
informagdes que uma entrevista tinha, até o ponto em que eu comecei a definir alguns

temas que despontavam nas entrevistas e que tinham relacdo (ainda que de modo amplo)
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com o tema da pesquisa. Depois disso, elaborei resumos das entrevistas que ja esbogaram
temas gerais e fiz um quadro com eles colocando os trechos correspondentes das
entrevistas, refor¢o que o orientador desse processo foi sentir que cada entrevista havia
sido contemplada em todos os temas que nela emergiram.

A medida que fui preenchendo o quadro, fui sentindo a necessidade de subtemas
que fizessem a costura entre os trechos relacionando suas énfases de significados, de
conteudo, de tom, de coeréncia e incoeréncia da narrativa ao longo da entrevista, de modo
a fazer evidenciar os discursos produzidos nessa relagao, e a relagao destes discursos com
os discursos hegemdnicos e contra-hegemonicos. Desse modo, apesar de eu ter construido
um quadro que uniu as entrevistas didaticamente, cada entrevista teve o seu processo
analitico de relacdo aos temas trazidos, ¢ tendo em vista os marcadores sociais da
diferenca de quem estava proferindo o discurso.

A propria escrita no formato “Resultados e Discussdao” também reflete um
processo de andlise que inclui uma traducdo das andlises feitas nas entrevistas para o
formato de escrita académico-politica. Optei por contar as histérias levando em
consideragdo as aproximacoes e distanciamentos entre os discursos dos entrevistados,
dando enfoque para a ordem de como surgiram os temas nas entrevistas e as respostas
para os meus objetivos de pesquisa. Por esse motivo a se¢do Resultados e Discussao esta
estruturada em trés grandes topicos, todos eles ajudam a responder os objetivos da tese,
mas as secgdes foram estruturadas de modo que a primeira sec¢cdo respondesse ao
objetivo: Investigar, na histéria de vida de pessoas com deficiéncia ativistas, os
mediadores que contribuiram para que participassem politicamente. A segunda se¢do esta
direcionada para responder o objetivo especifico: Relacionar o processo de subjetivagao
de pessoas com deficiéncia ativistas com o processo dialético de exclusao/inclusdo social
perversa. E a terceira secdo estd direcionada para responder ao objetivo: Conhecer a

atuacdo de pessoas com deficiéncia nos movimentos politicos e no ativismo defiga.

5.5 ASPECTOS ETICOS, RISCOS E BENEFICIOS

A proposta dessa pesquisa envolve entrar em contato com pessoas com deficiéncia
que estdo engajadas, seja como ativistas e participantes de esferas do poder politico. Para
tanto, 0 meu posicionamento ético-politico na condu¢do desta pesquisa ¢ imprescindivel
e fundamental, tratando com respeito e cuidado as pessoas que se dispuseram a encontrar

comigo € me contar suas historias. Eu me propus a fazer uma pesquisa que tivesse
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garantida a acessibilidade para quem quisesse participar e assim o fiz, ainda que o uso do
meio online de setting de entrevistas, acabou ndo requisitando acomodagdes nao
previstas. Nesse processo de pesquisa foi inevitavel as rememoragdes dos acontecimentos
vividos e com isso havia o risco dessa rememoragdo trazer emogoes diversas, positivas
e/ou negativas. Havia também o risco de cansago, fisico e psicolégico, e do aborrecimento
ao despender tempo para responder a pesquisa, bem como desconforto, constrangimento.
E havia o risco de as pessoas serem identificadas, mas isso ndo pareceu ser um risco para
os participantes, varios falaram que queriam ser identificados para que ficasse registrado
suas histdrias, e dessa maneira, a maioria dos participantes escolheu os nomes para se
identificar. Alguns me deram o aval para que eu escolhesse o nome de identificagdo deles,
e alguns ndo me responderam sobre essa questdo, e tomei a liberdade de modificar os
nomes de acordo com minhas escolhas.

Havia riscos, ¢ houve momentos complexos para mim mesma quando fui
questionada se eu estava mesmo lidando com a deficiéncia de um ponto de vista humano,
ou apenas como objeto de estudo. E foi importante uma postura ético-politica até comigo
mesma, para saber diferenciar quando os tensionamentos surgidos eram em dire¢cdo a
mim, ou em dire¢do a um histérico de pesquisas capacitistas. Houve entrevistas que se
encaminharam para outros focos, de questdes que nao considerei como relevantes para
minha pesquisa, mas que me dispus a ouvir ¢ acolher aquela demanda. Havia a
possibilidade de realizar encaminhamento para outros profissionais, mas nao foi
necessario.

A pesquisa ndo trazia nenhum beneficio imediato ao participante da pesquisa,
apenas uma possibilidade secundaria de pautar num futuro, mudangas sociais. Ainda
assim, nao ha garantias de beneficios, contudo compreendi que para alguns participantes,
houve um beneficio psicoldgico de organizagdo subjetiva da propria historia, e uma
ressignificagdo dos processos relatados. Contudo, passar por tal encontro ndo € algo
indiferente e ha sempre alguma mudanca decorrente dele, e com isso, riscos. Ao tomar
parte da pesquisa, os participantes aceitaram esse risco.

A explicagdo dos riscos, beneficios, e outros procedimentos de pesquisa foram
orientados segundo preceitos e as exigéncias éticas e cientificas fundamentais propostas
pela Resolucao n°® 510, de 07 de abril de 2016, do Conselho Nacional de Satde (CNS),
que aprova as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres
humanos. Este estudo foi submetido a0 Comité de Etica da Universidade Federal de Santa

Catarina (CEPSH/UFSC) para garantir as normas da Etica em Pesquisas com Seres
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Humanos, e os participantes foram convidados a assinar um Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), que pdde ser assinado digitalmente, a mao com fotografia
do documento e online via Google Forms, de acordo com o que era mais conveniente
para o participante. Esses tramites foram sendo aprimorados para o formato do forms
apenas depois de algumas entrevistas e da dificuldade encontrada em escanear os termos
assinados fisicamente, e assim fomos adaptando o processo, que em tempos pandémicos
foi sendo mediado pelas tecnologias.

Uma das questdes de relevancia ética ¢ minha propria condi¢ao de pesquisadora
com deficiéncia que estd desenvolvida ao longo deste escrito, da minha implicagdo com
as pessoas, com seus textos e subtextos, € 0s meus textos e subtextos. Pois se por um lado,
ter uma deficiéncia me aproximou do campo, e proporcionou alguma conexao com as
pessoas entrevistadas, por outro lado, havia a minha identificagdo com as historias, com
os proprios sentidos que fui construindo no contato com as pessoas, na minha
ressignificagdo do pesquisar, bastante proxima do que considero uma pratica feminista
emancipatoéria.

Finalmente, considero que apesar de eu tentar adotar uma postura ética e politica,
ha varias coisas que escapam ao meu dominio, das vezes em que eu nao soube o que dizer,
e dos preparos tecnoldgicos que s6 fui desenvolvendo ao longo do percurso, e mesmo que
eu tenha cumprido todos os requisitos propostos pelo Comité de ética, ndo sei se tenho

como garantir que alcancei a ética, s6 consigo dizer que tentei.



50

6.1. RESULTADOS E DISCUSSAO

“A deficiéncia € mesmo tudo nas nossas vidas, nos constitui, ndo tem como nio ser

vida.” (Diogo)

Meu objetivo nesta se¢do ¢ fazer uma analise dos discursos trazidos nas
entrevistas, relacionando esses discursos com os aportes teoricos discutidos e trabalhados
nesta tese, bem como, com os discursos sociais, que estdo presentes nas grandes midias,
seja em textos jornalisticos, filmes, séries e redes sociais. Meu esfor¢o em fazer essas
relagdes entre os discursos das narrativas, os aportes teoricos e os discursos sociais, parte
da necessidade de encontrar os sentidos, significados e mediadores presentes no texto e
subtexto, analisando o que ¢ falado, mas também o como ¢ falado, os ndo ditos e
subentendidos nas interlocugdes.

Certamente nao se trata de um exercicio de analise neutro, mas de um exercicio
de andlise ético, em que a minha escolha parte de um direcionamento ¢ um
posicionamento interpretativo e reflexivo sobre a realidade que nos cerca. E a narrativa e
interpretacdes que construi para demonstrar as anélises de 16 entrevistas ndo contam uma
historia tinica (Adichie, 2022), mas sim vdrias historias, que se conectam umas com as
outras e em alguns momentos se distanciam, por vezes se conectam e se distanciam da
minha propria historia de pesquisadora e mulher com deficiéncia. Nao conto uma historia
cronologica de como os entrevistados se tornaram ativistas € como atuam politicamente,
mas sigo uma temporalidade de acontecimentos organizada da seguinte forma:

Inicio do processo de subjetivagdo de si enquanto pessoa com deficiéncia e
mediadores desse processo (familia, cuidado, educagdo e trabalho);

- Constituigdo do sujeito ativista e atravessamentos desse processo
(potencialidades dos encontros, transformacdo de sofrimento em ag¢do, sentidos da
participagdo politica)

- Género e raca como marcadores estruturantes da constitui¢ao de si como sujeito
politico e como ativista defica;

- Atuagdes politicas: atuacgdo politico-partidaria; controle social, ciberativismo; e

atuacao académico-cientifica.

6.1 A DEFICIENCIA E UM LUGAR QUE NINGUEM QUER OCUPAR
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Ao longo do meu percurso de doutoramento, eu tive duas conhecidas gravidas,
que relataram a possibilidade de que seus bebés nascessem com deficiéncia, e do
sofrimento gerado nelas a partir dessa possibilidade e suas respectivas promessas
realizadas em prol de que seus filhos ndo tivessem deficiéncia. O que nessas historias me
chama aten¢do ¢ o quanto a concepcao de deficiéncia ainda ¢ pautada em modelos
estigmatizantes e que, quando esse tipo de historia € relatado, ninguém questiona o porqué
da promessa, pois esta posto socialmente que uma crianga com deficiéncia ¢ indesejada
(Dias, 2013), nao havendo futuros imaginados para ela (Kafer, 2013).

Essas duas conhecidas em questdo nunca se sentiram constrangidas de falar para
mim, que sou uma mulher com deficiéncia, que ndo querem que seus filhos tenham
deficiéncia. Em outras palavras, elas estdo dizendo “eu ndo quero que meu filho seja como
voce”, ou “uma pessoa como vocé ndao ¢ desejavel de existir”, ou ainda com mais
complacéncia em “nao quero meu filho sofra por ser assim” (Kafer, 2013).

Eu comeco trazendo os resultados dessa pesquisa ja defendendo que a deficiéncia
deve ser uma categoria analitica (Garland-Thomson, 2002; Gesser et al, 2012; Mello,
2019), pois ndo ser pessoa com deficiéncia traz uma série de privilégios para a propria
existéncia e repercussdes para a subjetividade, e, ser pessoa com deficiéncia, traz uma
série de opressodes. A categoria deficiéncia esta relacionada ao capacitismo que dita como
os corpos devem funcionar para servir aos moldes sociais pautados também em outros
sistemas de opressao estrutural que se retroalimentam: o capitalismo, racismo e sexismo
(Mingus, 2011b; Gesser, Block, & Mello, 2020). Portanto, o capacitismo esta mediando
também as relagdes e discursos sociais desde o nascimento de uma pessoa, colocando-a
num lugar indesejavel quando uma pessoa nasce com deficiéncia.

Quando uma das minhas entrevistadas diz “ninguém deseja ter um filho com
deficiéncia” (Cacto), o que isso quer dizer? Isso significa que uma pessoa com deficiéncia
j& nasce com desejo social de que ela ndo exista (Kafer, 2013). Uma pessoa com
deficiéncia nao tem sua existéncia desejada. E o discurso de Cacto nao ¢ necessariamente
dela, mas reflete tantos outros discursos sociais balizados por sentidos e significados
capacitistas como um dos primeiros que constituem a subjetividade (Vigotski,
1896/2008).

Interessante que as historias dos ativistas com deficiéncia entrevistados sempre
comegaram a partir do nascimento, ou da aquisi¢ao da deficiéncia quando adquirida em

outro estagio de vida, pois para além do foco da minha pesquisa ter sido a tematica da
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deficiéncia, os processos subjetivos que constituem o ser ativista se estabelecem ao longo
do processo de vida e constituicao do proprio sujeito com deficiéncia.

Quando uma crianga nasce com deficiéncia, um dos primeiros marcadores
constituintes de sua subjetividade ¢ se entender enquanto uma alteridade'® marcada por
uma busca de diagnoésticos, de cura, e para além de um ser subjetivamente tunico, pode
também ser significativamente diferente dos seus familiares proximos (Taylor, 2017).
Essa diferenga, sendo pautada no modelo médico de concepg¢do da deficiéncia, que ainda
¢ predominante na sociedade, acaba transformando a experiéncia dessa crianga com
deficiéncia em um cotidiano de terapias, tratamentos, busca por diagndsticos e busca por
cura. Nas palavras de Paulo:

Eu sempre fui tratado, desde que eu tinha 1a... descobriram minha deficiéncia

visual quando eu tinha um 1 ano e meio eu acho, sempre foram atras de médico,

buscando a tal cura, como sempre, buscando a tal cura. Cirurgia para curar

(Paulo).

O interessante deste trecho € que ele se refere a narrativas sobre épocas de idade
em que ndo se costumam ter muitas memorias, antes dos 2 anos de idade. Contudo, ainda
assim, demonstra como a construcdo narrativa subjetiva leva em consideracdo o
tratamento e a busca da cura como marcadores de seus primeiros meses ou anos de vida.
Nao ¢ possivel definir o que significa constituir a subjetividade numa rotina hospitalar,
fisioterapica ou terap€utica, mas certamente demarcam como a constituicdo de si €
construida numa vivéncia medicalizante e na identificacdo de uma alteridade em si que
precisava ser ajustada (Mello, Aydos, & Schuch, 2022). Isadora comenta: “Eu faco
acompanhamento de estimulagdo visual desde cedo, desde muito pequena, desde que me
entendo por gente” (Isadora). A vida da pessoa com deficiéncia € marcada por uma série
de processos realizados em nome da normatizagdo em relagdo ao que ¢ considerado
saudavel, normal ou patologico (Canguilhem, 1904/2009), e toda uma estrutura social do
modo como esta hierarquizada que categoriza as pessoas “a priori” como fora da norma
e compulsoriamente precisando serem adequadas (Campbell, 2001). E muitas vezes,
esses processos sdao vivenciados com soliddo, pois nos relatos ndo hd demonstragio de
encontro com outras pessoas passando por alguma situagdo similar. Isadora continua

dizendo:

'3 Inicio da nota de rodapé: A alteridade é entendida a partir da anélise do singular, a diferenca subjetiva
que cada ser humano constrdi quando dé conta de que € um ser unico, contudo intrinsecamente relacionado
ao coletivo, historico e culturalmente constituidos (Vigotski, 1995). Fim da nota de rodapé.
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Foi com 15 ou 16 anos, na verdade, que tive um primeiro contato com outras
pessoas com deficiéncia, né? Porque na minha familia ndo tinha e nas escolas
onde estudei também ndo tinha. Entdo, eu comecei a entender melhor, um
pouco, até sobre mim, porque antigamente, eu nao tinha muita referéncia
(Isadora).

O encontro com outras pessoas com deficiéncia estd para além da identificacao da
deficiéncia, mas da expectativa de receber acolhimento ou de ter um tipo de conexao que,
apesar de possivel, ndo costuma advir de pessoas sem deficiéncia. Nao ter contato com
outras pessoas com deficiéncia € ndo ter referéncia das possibilidades de ser pessoa com
deficiéncia, ndo ter sugestdes de como fazer atividades cotidianas sem ser no formato
padrdo, dentre outras situagdes que poderiam ser compartilhadas e esse isolamento pode
justamente minar a poténcia de agdo e de afirmacdo positiva de si (Strappazzon, Santa,
Werner, & Maheirie, 2008) causando um sofrimento ético-politico (Miura & Sawaia,
2013). Ser pessoa com deficiéncia ¢ receber uma série de estigmas da sociedade
normatizante, que como subterfigio podem tentar performar essa normatividade na
tentativa de pertencer, e ser acolhida socialmente. Em conversa com Cacto, ela comenta
justamente sobre esse desejo de pertencer a um grupo, de performar o padrao normativo:

Na adolescéncia, ¢ 0 momento chave que a gente quer ser igual a todo mundo

né, quer fazer parte de um grupo e quanto mais eu tentava, eu lutava para fazer

parte daquele padrdo das meninas, mais ficava distante, mais me diferenciava

delas” (Cacto, grifo meu).

Por mais que Cacto e outras pessoas com deficiéncia quisessem apenas fazer parte
de um grupo e serem acolhidas, a unica estratégia que parece disponivel as pessoas com
deficiéncia € a de tentar nao ser deficiente. O depoimento de Cacto aponta que a existéncia
da pessoa com deficiéncia ¢ marcada por ser indesejada socialmente, de modo que a rede
de crengas que constituem o capacitismo ¢ absorvida também nos processos de
subjetivacao da pessoa com deficiéncia (Campbell, 2001).

A solidao de ser a pessoa com quem ninguém quer ter amizade, que ninguém quer
ter por perto, nem se relacionar afetivamente (Oliveira, 2021), ¢ um relato comum de se
ouvir nas historias dos ativistas entrevistados. “Eu ndo fazia parte de nenhum grupo de
amigos e eu (...) tinha dias que eu chegava, eu ia pra escola e voltava sem dizer “oi”
para ninguém, eu tentava, mas era uma barreira” (Cacto) e varios outros relatos de
demonstragdo de solidao por ser deliberadamente invisibilizada como se a pessoa nao

estivesse presente:
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Chegar num lugar (...) e ver que as pessoas nao estavam preparadas pra nos
receber e ter que cobrar e tipo assim (...) ver as pessoas sendo obrigadas a se
dirigir a gente, porque o capacitismo, muitas vezes, faz com que elas se refiram a

quem ta do nosso lado ou que tentem nos ignorar (Isadora).

Mas ha uma suposi¢ao (...) da minha mae, de achar que ta falando com uma
pessoa, falando de mim, e eu no mesmo ambiente ndo ouvir, como se eu fosse
um objeto inanimado (...) sabe? (Ricardo).

Os relatos de Cacto, Isadora e Ricardo demonstram uma experiéncia de vida
aparentemente solitaria nas situagdes relatadas, e utilizaram palavras que tém significados
pouco relacionadas a sociabilidade, tais quais “barreira”; “obrigadas” e “inanimado”, que
podem se relacionar a forma estanque, da pouca abertura que eles sentem para a
sociabilidade. Demonstram o cotidiano dos incomodos e opressdes que vivem as pessoas
com deficiéncia, eles foram sumariamente ignorados, como se nao existissem, e isso
acontece vindo de desconhecidos ou de pessoas proximas. Eu me questiono, como nio se
sentir invisivel, com vivéncias de exclusdo e invisibilidade cotidianas? Nédo é de se
surpreender que pessoas com deficiéncia reproduzam o capacitismo, e queiram de alguma
forma se tornar visiveis socialmente, ainda que, para isso, precisem performar ou fingir
serem sem deficiéncia, ou ainda reproduzir discursos capacitistas, num fendomeno
denominado capacitismo internalizado (Campbell, 2001; Gavério, 2015). Para mim, os
discursos sociais de pessoas sem deficiéncia que dizem que “primeiro as pessoas com
deficiéncia precisam se aceitar” sdo uma violéncia terrivel. E dificil se reconhecer como
pessoa com deficiéncia diante dos enquadramentos capacitistas presentes na sociedade.
Podemos afirmar, a partir de Judith Butler (2015), que enquadramentos tornam pessoas
mais ou menos inteligiveis a sociedade, de modo que para “se aceitar” € preciso ir contra
toda uma estrutura social hegemonica e normativa que valoriza a performance sem
deficiéncia a qualquer custo.

Para além de ser uma existéncia ndo desejada, hd também uma expectativa de
morte iminente que algumas pessoas carregam em seus diagndsticos e, como no caso de
Cacto em que “pelo médico, eu ia viver até meus 12 ou 15 anos e eu ainda to aqui, com
25” (Cacto). Essas expectativas de morte, e auséncia de futuro (Kafer, 2013) dadas a
criancas e adolescentes, sdo processos que, além de cercear a constru¢ao de sentidos
subjetivos de vida, sdo dadas em meio a dificuldade em precisar diagnosticos de

condi¢des raras, como a da Cacto, com osteogénese. As doengas raras carecem de
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informacdes atualizadas e de estudos cientificos para o seu devido diagndstico,
prognostico e possibilidades de manutengdo da vida. Eu tenho uma doenca rara de origem
diagnostica neurologica, nasci em 1988 e por muitos anos da minha infancia e
adolescéncia os Unicos prognosticos (tratamentos) que tive eram voltados apenas para
ortopedia com vistas a corre¢ao e normatizagdo do corpo. S6 depois de adulta, aos 30
anos, tive acesso ao suporte neuroldgico que precisava. O protocolo de diretrizes para
atencdo integral as pessoas com doencgas raras no SUS criado em 2014 (Ministério da
Saude, 2014) ¢ recente, e estd imerso as outras barreiras de implementacdo e
acessibilidade. Ademais, o Brasil tampouco dispde de vigilancia epidemiolédgica para
doengas raras, o que torna dificil estimativas sobre a presenca de doengas raras na
populagdo (Duarte, 2022).

Além disso, vivemos num contexto neoliberal em que a as tendéncias de estudos
e desenvolvimento de medicacdes s6 tendem a ser desenvolvidas quando héd uma grande
busca e garantia de venda em larga escala de tais medicagdes ou mesmo quando a margem
de lucro pode ser aumentada pelos beneficios de garantia a vida, a exemplo de medicagdes
com pregos exorbitantes, mas que prometem salvar vidas. O neoliberalismo torna
improvavel a garantia de um futuro com mais justica social para pessoas com deficiéncia
(McRuer, 2018, 2021).

E os diagndsticos e tratamentos médicos, especialmente nos anos 80 e 90 (idade
em que nasceram os ativistas mais jovens, inclusive Cacto) eram pautados muito mais
pela busca da cura relacionada a expectativa de vida do que por uma busca qualidade de
vida, e acomodagdes necessarias para uma vida digna. Desse modo, falar para uma
crianca sobre a previsao de sua morte ou sua expectativa de vida, quando ela ainda tem
pouca nocao do tempo e das proprias nogdes de vida e morte, me parece algo inapropriado
e até violento, e, por vezes, tais expectativas se demonstram erroneas ao longo da vida
das pessoas.

O contexto neoliberal, somado as concepgdes biomédicas da deficiéncia, incidem
nas subjetividades de pessoas com deficiéncia que vivem na perspectiva de morte
iminente ou de auséncia de perspectivas de futuro, como se elas ndo devessem fazer parte
do futuro, e assim surgem questionamentos como: “qual é o nosso futuro? Ndo ser
ninguem?! Tipo, acabar a escola e ficar ai trancado em casa? (Ivan). Questionar sobre
qual o futuro possivel (Kafer, 2013; Fietz, 2020), ¢ um exercicio comum nos seres
humanos, mas questionar o sentido de sua propria existéncia sem a possibilidade de ser

alguém, como um sujeito de direitos, € algo que chama atencdo. E Ivan continua dizendo
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“nada de se amar, porque isso de “se amar” ndo nos foi dado o direito, né?” (Ivan) e
esse “se amar” parece estar relacionado ao amor-préoprio, € a auséncia de amor-proprio €
talvez um reflexo do desamor que a sociedade oferece as pessoas com deficiéncia,
presente nas injusticas, na desvalorizacao de ser pessoa com deficiéncia, uma pessoa que
constantemente ¢ relatada como sem merecimento a vida.

Sobre o amor e amor-proprio, bell hooks'# (2021), traz uma definigdo interessante
de que o amor ¢ uma ag¢ao, cujos ingredientes envolvem afei¢ado, carinho, reconhecimento,
respeito, compromisso, confianga, honestidade e comunicagdo aberta para os outros e
para consigo mesmo. hooks acredita que ndo ha amor sem justica € enquanto vivermos
numa sociedade que desrespeita direitos civis € oprime pessoas, em especial as criangas,
mas também adultos por condi¢des de classe, raca e género, sera impossivel vivenciar o
amor pleno. E o amor-prdprio reside na seguranga de que temos valor e merecimento para
dar e receber as agdes de amor, em que idealmente todos aprenderiam seu valor na
infancia (hooks, 2021). Contudo, esse valor e merecimento do ato de amar ¢ algo raro na
historia subjetiva de pessoas com deficiéncia, que relatam repetidamente a dificuldade
em amar a si mesmas.

Cultivar o autoamor ¢ possivel de ser realizado na vida adulta, para tanto ¢
necessario exercitar o amor incondicional a partir da autoaceitacao (hooks, 2021). Entdo,
ao continuar seu relato, Ivan diz: mas chega uma hora que cansa sabe? (...) porque eu
nunca conseguiria me encaixar naqueles padroes (Ivan) e parece ser ai o inicio do
exercicio de autoaceitacdo de Ivan. A aceitacdo de si ndo como uma conformidade as
visdes negativas, mas a aceitagdo de si, tal como fala hooks (2021), que envolve romper
com antigos padrdes e assumir responsabilidades sobre suas concepgoes de si, ainda que
isso ndo impeca os atos discriminatérios de existirem. E um exercicio complexo o de
amar a si proprio, assumindo a responsabilidade de ter uma concepgao positiva sobre si
mesmo, a0 mesmo tempo em que se rompe com os padrdes discriminatdrios que estdo
postos o tempo todo. Talvez a autoaceitacdo e autoamor sejam caminhos para romper
com o capacitismo, inclusive, o internalizado (Campbell, 2001) tal como a escrita
esperancosa de hooks que diz “a luz do amor esta sempre (...) ele esta sempre presente,

esperando uma fagulha que o inflame virgulas esperando que o coragdo desperte e nos

"% Inicio da nota de rodapé: A autora grafa seu nome em letras mintsculas inspirado no nome de sua bisavo
materna Bell Blair Hooks. Fim da nota de rodapé.



57

leve de volta para a primeira lembranga de ser a for¢a de vida (...) esperando para nascer
(hooks, 2021, versao Kindle).

Essa sensacdo de desamor e de que ndo recebemos amor, ¢ de que pessoas sem
deficiéncia ndo querem conviver conosco € uma experiéncia vivida por varias pessoas
com deficiéncia, relatada em alguns estudos (Gesser, 2010; Mello, 2019; Silva, 2006),
também apareceu nos relatos das minhas entrevistas. Frases como a de Paulo, “muitas
vezes, a gente (pessoa com deficiéncia) é a pessoa que as pessoas (sem deficiéncia) nem
conviver ndo querem, entdo, quem convive, sdo endeusados (Paulo). Esse trecho
demonstra o quanto o convivio com pessoas com deficiéncia ¢ considerado socialmente
indesejado, como se houvesse um contdgio osmotico da deficiéncia pelo convivio com
pessoas com deficiéncia (Amaral, 1998) e hé ainda o reforco social do estigma pejorativo
da deficiéncia quando parabenizam alguém por trabalhar ou estudar a tematica, nao pelo
trabalho realizado, mas implicitamente, pela coragem de alguém se associar a deficiéncia,
que ainda ¢ indesejada.

As pessoas com deficiéncia sofrem com estigmas e dificuldade em acessar todos
os espacos sociais, de saude, educagdo, trabalho e lazer, fazendo com que esse grupo
geralmente pertenca as classes mais baixas economicamente da populagdo (IBGE, 2010).
Por esse motivo, a deficiéncia pode ser considerada como um marcador de desigualdade
social e categoria de analise que, como ja apontaram os estudos de Garland-Thomson
(2002), Gesser, Nuernberg e Toneli (2012) e Mello e Mozzi (2018), atravessa e constitui
subjetivamente essas pessoas, € nesse processo desencadeia formas de sofrimento
marcado por sentimentos de inferioridade, humilha¢do, invisibilidade e solidao. Nossa
subjetividade defiga ¢ marcada por sermos nds que garantimos o inicio das aproximagoes
com outras pessoas, € garantir que sejamos legais o suficiente e conseguir fazer uma
amizade, como se precisassemos “compensar’” a deficiéncia. O documentério Crip Camp
chama aten¢ado pelos dizeres de um pai para seu filho com deficiéncia “vocé precisa ser
bem sociavel, tera de ir se apresentar as pessoas, pois elas ndo irdo até vocé” (Crip
Camp, 2020 — documentério).

Até agora tenho falado sobre os primeiros processos constitutivos de
subjetividade da pessoa com deficiéncia, que sdo diretamente atravessados pelo
capacitismo e as vivéncias de desigualdade social que geram um sofrimento ético-politico
nesses sujeitos. Mas outros lugares sociais marcam essa experiéncia e, a seguir, vou falar

mais sobre outros lugares que chamaram a atengao.
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6.1.2 DEFICIENCIA, FAMILIA E CUIDADO

Das 16 pessoas entrevistadas nesta pesquisa, quatro adquiriram a deficiéncia
depois de adultas, e uma das primeiras coisas que ressaltam nas entrevistas sobre a
constitui¢do da subjetividade dos participantes, ¢ o fato de que os relatos sobre a
influéncia da familia apareceram mais fortemente em pessoas com deficiéncia congénita
e adquiridas na infancia, enquanto as pessoas com deficiéncia adquiridas na vida adulta
trouxeram poucos relatos acerca das influéncias familiares. Esse fato pode estar
relacionado com as praticas de cuidado, que a familia tende a exercer mais fortemente
sobre criancas e adolescentes, e também pode estar relacionado ao fator temporal, ja que
a infancia dos ativistas entrevistados se passou nos anos 80 ¢ 90, um periodo em que nao
havia Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia - CDPD, a lei de cotas
no trabalho, a Lei Brasileira de Inclusdo - LBI, ou outros marcadores legislativos para
garantia de direito da pessoa com deficiéncia. J& os ativistas com deficiéncia adquirida,
se tornaram pessoas com deficiéncia a partir do final dos anos 90 e anos 2000, periodo
em que esses marcos legais comegaram a surgir. A Constituicdo Federal de 1988 foi um
marco e propds garantias voltadas as pessoas com deficiéncia, em especifico no acesso a
saude, a Lei Federal n.° 7.853/89, (art. 2.°, inciso II):

c) A criacdo de uma rede de servicos especializados em reabilitagdo e

habilitacao;

d) A garantia de acesso das pessoas portadoras de deficiéncia aos

estabelecimentos de satide publicos e privados, e de seu adequado tratamento

neles, sob normas técnicas e padrdes de conduta apropriados;

e) A garantia de atendimento domiciliar de satde ao deficiente grave ndo

internado;

f) O desenvolvimento de programas de saude voltados para as pessoas

portadoras de deficiéncia, desenvolvidos com a participagdo da sociedade e que

lhes ensejem a integragdo social.

Ainda que a Constitui¢ao tenha preconizado o atendimento a satde de pessoas
com deficiéncia, e outros incisos sobre participagdo social, foi a partir da ratificagdo da
Convengao, da lei n® 8.213 de cotas no trabalho e, mais recentemente, da LBI, que houve
uma ampliacdo da efetividade as garantias de participacdo social da pessoa com
deficiéncia. Mesmo que atualmente, ano de 2022, ainda seja ausente uma politica publica

de cuidado, recaindo sobre a familia nuclear a principal responsavel por todos os
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processos necessarios para garantir os cuidados basicos de seus filhos (Solvalagem, 2022;
Gesser, Zirbel, & Garcia, 2022). Isso acaba gerando relagdes familiares que sdo pautadas
em eixos opostos que se alternam: o cuidado e suporte que garantem uma vida digna,
versus a superprotecao, controle e auséncia de privacidade.

A familia ¢ uma institui¢do social de agrupamento de seres humanos, unidos pelo
lago consanguineo e/ou pela afinidade, que a partir da modernidade e capitalismo
funcionou como engrenagem importante para geracdo de futuros trabalhadores que
compuseram o exército de reserva que garantiria a perpetuacao do sistema capitalista de
producao (Engels, 1884/1984). Nesse sentido, o casamento entre duas pessoas de sexos
opostos tornou-se o contrato pelo qual se daria essa unido familiar com objetivos de
reproducdo humana e social, que perdura até os dias atuais, ainda que com outros
atravessamentos. E as familias dos entrevistados também repetem esse modelo geral da
familia, e o familismo, por sua vez, sistema de bem-estar que leva em consideracao além
do capitalismo, o patriarcado, que exige o cumprimento de papéis de género dentro do
seio familiar (Gesser, Zirbel, & Garcia, 2022).

Outro ponto a ser considerado nas andlises das barreiras de acesso a saude e
participacao social sao as dimensdes de um pais como o Brasil, em que as questdes de
acessos a saude, educacdo e politicas publicas nos anos 80 e 90 tiveram a tendéncia a
serem mais centralizadas nas capitais do pais e, ainda atualmente, os principais hospitais
publicos de referéncia ainda se concentram nas capitais, a exemplo da Rede Sarah'’.
Apenas trés participantes da pesquisa ndo sdo das capitais, e seus relatos circunscrevem
essa dificuldade de acessar saude especializada nas suas cidades, ou de barreiras logisticas
para se deslocar até as capitais.

Do mesmo modo, as histérias contadas sdo de sujeitos maiores de idade cujas
infancias se deram entre as décadas de 80 e 90, periodo em que o acesso as politicas
publicas era muito mais assentado na figura pessoal de representantes do poder publico,
tais como vereadores, prefeitos e deputados. Nesse sentido, Arthur conta do processo para
fazer uma cirurgia na capital:

A gente ta falando da década de 90 né? A gente em 94, 95, numa cidade de 23

mil habitantes (...) € bom circunscrever isso porque d4 uma ideia do processo e

15 Inicio da nota de rodapé: Hospital Sarah Kubitschek, popularizada como Rede Sarah, ¢ uma rede
hospitalar (situadas atualmente em 9 capitais brasileiras) destinadas ao tratamento de politraumatismos e
doengas neurolégicas, objetivando a reabilitagdo. E uma entidade auténoma, de direito privado e sem fins
lucrativos, mantida parcialmente com recursos do Governo Federal, embora sua gestdo faca-se pela
Associacdo das Pioneiras Sociais (fonte: site Sarah). Fim da nota de rodapé.
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da dificuldade (...) E ai meu pai resolveu procurar um vereador da cidade, que
era muito popular, era conhecido por ajudar as pessoas, ¢ ai ele [vereador]
viabilizou esse processo, entdo eu vim para capital com 4 ou 5 anos e passei por

cirurgia” (Arthur).

Na auséncia de politicas do Estado organizadas e estruturadas, acaba recaindo
sobre figuras pessoais a viabilizacdo de acesso a saude e outras politicas publicas. Com
1ss0, 0 papel e responsabilidades familiares acabam sendo aumentados, ja que as familias
sdo0 as responsaveis quase que integralmente pelo atendimento das necessidades de seus
filhos com deficiéncia. Em alguns casos, até a responsabilidade pelo diagndstico correto
¢ resultado da persisténcia familiar, como Cacto nos conta:

Maninha como era enfermeira e lidava, justamente, trabalha com esse publico

infantil, sabia que eu tinha alguma coisa, alguma questao, eu tinha nascido com

alguma (...) algo diferente das outras criangas € isso ja preocupa ela, porque ia
para pediatra, ia para médico, ia para tudo ¢ ndo dava nada, nada, nada: ndo, sua
filha ¢ normal. Mesmo ela vendo. E foi s6 na capital que consegui meu
diagnéstico (Cacto).

A responsabilidade sobre a garantia da vida de seus filhos com deficiéncia,
somada a expectativa de morte iminente de criangas com deficiéncia e condi¢des raras,
acabam produzindo pais que alternam entre controlar e superproteger a vida de seus filhos
(Fietz & Mello, 2018; Solvalagem, 2022). Isso esta refletido nos relatos subjetivos das
pessoas com deficiéncia que nasceram ou adquiriram a deficiéncia na infincia, “ndo que
isso foi colocado pela minha familia, mas a superprotecdao também contribui, eu sempre
pensei que iria ser “vai ficar com a familia para o resto da vida” (Ivan). E, mais uma
vez, na auséncia de politicas de direitos, a ideia de ficar com a familia para sempre parece
ser uma das poucas possibilidades de existéncia segura para as pessoas com deficiéncia.
Os medos da familia de perder o filho, podem tornar essa familia superprotetora, gerando
dependéncias desnecessarias, ou seja, tornando a pessoa dependente naquilo que ela
poderia fazer por si propria (Kittay, Jennings, & Wasunna, 2005; Gesser & Nuremberg,
2017). Apesar dessa situagdo ser possivel na relagcdo de pais com filhos sem deficiéncia,
por vezes a deficiéncia parece colocar uma lente de aumento nas situacdes de vivéncia
relacional. Nas palavras de Frida, ela se sentia sufocada por essa superprotecdo, em que

o0s pais pareciam desejar ter o controle até das relacdes afetivas da filha.
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Eu tive uma familia muito superprotetora e eu era muito mais medrosa, me
deixava muito mais me influenciar pela opinido dos meus pais como se fosse
uma verdade absoluta o que eles traziam para mim entdo, a medida que eu fui
me dando conta que eles me sufocaram por conta dessa superprotegao, fui
fazendo o processo de terapia (...) até pra lidar com as questdes de sexualidade,
que pros meus pais por exemplo, eles queriam que eu namorasse uma pessoa que
enxergue para me levar nos lugares e para me ajudar e cuidar de mim. Sem
deficiéncia (Frida).

E desafiadora a possibilidade que Frida tem de construir seus proprios desejos e
sua percepcao de si, fortalecida, para que seus medos e suas vivéncias ndo reflitam os
proprios medos e desejos de sua familia. Contudo, ao passar a vida inteira de vivéncias
capacitistas nos espacos sociais, vivendo exclusdo social, bullying, rejeicdes diversas, e
ainda o risco de perda da vida pela auséncia de estruturas acessiveis nos espagos, torna-
se um processo arduo a ndo internalizagdo dessas barreiras sociais e estruturais, como
barreiras subjetivas. Trago também o relato de Arthur que conta algumas situacdes de
relacdo com sua familia:

Quando me inscrevi no vestibular (...) na Universidade, houve todo um processo

que foi muito marcante na minha vida que foi o fato de que houve uma

movimentagdo, uma insisténcia muito grande da minha familia, uma pressao da
minha mae para eu ndo vir para [capital], de que era melhor fazer uma faculdade
proxima, era muito perigoso para todo mundo, imagine para uma pessoa como
eu (Arthur [grifo meu)).

Quando Arthur diz “uma pessoa como eu”, esta implicito que a vida da pessoa
com deficiéncia sofre mais riscos, € com isso, os sentimentos de medos da familia de que
ele fique longe da supervisao e cuidados dela. Os discursos de prote¢do estdo numa linha
ténue e variante entre o cuidado e o controle. O controle dos corpos de pessoas com
deficiéncia ¢ algo recorrente na historia, principalmente nos corpos de mulheres com
deficiéncia, que podem ser histerectomizadas compulsoriamente sem consentimento
(Régis, 2013), ou cerceando as possibilidades de maternagem (Lopes, 2018). Contudo
esse controle ndo ¢ exercido somente nos corpos de mulheres, mas de homens, quanto
maior seja seu nivel de necessidade de suporte (Zelizer, 2012). Exercer poder sobre as
escolhas e processos participativos sobre filhos ¢ uma forma de controle e demarcagao da

hierarquia dentro da estrutura familiar e os filhos com deficiéncia, na hierarquia familiar,
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costumam ter menos poder sobre as escolhas familiares e sobre as escolhas da propria
vida (Cavalcante, 2003).

Arthur realizou o desejo de prestar o vestibular na capital, mas para tanto, foi
necessario sua resisténcia e o atravessamento de outros familiares para mediar o processo
de convencimento da familia nuclear, nas palavras dele “E ai eu resisti e vim, e algumas
pessoas da familia me ajudaram a quebrar esses (...) essas rédeas né? Da familia e eu
acabei fazendo vestibular" (Arthur). Esses processos de resisténcia ao discurso familiar
de superprote¢ao/controle nao sao tao simples de fazer, ja que muitas vezes, os discursos
de superprotecdo sdo internalizados pelos filhos, tal como o capacitismo também pode
ser internalizado e reproduzido por pessoas com deficiéncia (Campbell, 2001, 2009).

Ha dessa forma uma dualidade: por um lado, os sentimentos dos filhos que querem
autonomia para suas escolhas, por outro, os sentimentos de obrigacdo e obediéncia aos
pais. Tal dualidade esta presente no processo de constitui¢do subjetiva dos sujeitos
(Vigotski, 1984/1991). Contudo, arrisco-me a dizer que pessoas com deficiéncia sofrem
influéncia de varios discursos capacitistas que ecoam socialmente e fazem coro com o
discurso de superprotecdo dos pais, o que explica o reconhecimento de Arthur: “embora
eu tenha resistido ao discurso, eu internalizei bastante a coisa do risco, o medo de
vivenciar outras experiéncias (Arthur). E compreensivel a internalizacio do discurso dos
familiares ainda que eles ndo representem os desejos dos filhos, tanto pelo fator tempo de
relagcdo, proximidade com as relagdes familiares, quanto pela estrutura capacitista que
referencia pessoas com deficiéncia e suas escolhas como se fossem menos validas,
seguras e dignas, de modo que elas proprias reproduzem questionamentos acerca da
validade de seus desejos e escolhas (Campbell, 2001).

As primeiras referéncias sociais dos ativistas entrevistados foram os familiares ou
cuidadores mais proximos, € muitos discursos dos familiares foram perpassados pelo
capacitismo, a ideia de que ¢ necessaria uma superprotecdo, a ideia de que deficiéncia é
um problema, como no caso de Ivan que demonstra que seus pais foram importantes
referéncias para seu ativismo, mesmo reconhecendo o capacitismo dos discursos.

As primeiras delas foram minha mae e meu pai, desde pequeno eles nunca

negaram que eu tinha uma deficiéncia, que eu era assim uma pessoa diferente

das outras, e tipo, (...) na época eles ainda eram capacitistas e me diziam “Olhe
vocé tem um problema na perna e tal, se alguém te perguntar, vocé explica, mas

vocé nunca deixe ninguém te diminuir ou te excluir”, por mais que tivesse um
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cunho capacitista era o que eu tinha na época e que eles dois foram as minhas

referéncias (Ivan).

No contexto de auséncia de informacdo e acesso a direitos viabilizados pelo
Estado, a familia passa a ser a principal responsavel pela garantia da continuidade da vida
do filho e inser¢ao nos espagos sociais, contribuindo para a compreensao da deficiéncia
como um problema individual/familiar, legitimando politicas familistas (Gesser, Zirbel,
& Luiz, 2022), e essa ideia ¢ trazida de maneira significativa nas narrativas de seus filhos
com deficiéncia. Como as relagdes ndo sdo estaticas, a influéncia da familia ao longo das
narrativas dos ativistas vai mudando a medida que eles vao se tornando adolescentes e
adultos.

No caso de Isadora, ela diz que “a minha mae, ela teve uma participagdo muito
grande assim quando eu era mais nova, no sentido de cobrar, de sinalizar o que
precisava. Mas, na medida que eu fui crescendo, eu fui sabendo me colocar também
(Isadora). A relagdo de Isadora com sua mae parece ser de referéncia de ativismo para
que Isadora também possa realizar as cobrangas necessarias para ela propria. Em
contrapartida, a relagdo entre Ricardo e sua mae, parecem demonstrar um tom mais
fatalista sobre a deficiéncia em que havia a descrenca de que ele pudesse desenvolver
potencialidades e uma desvalorizag¢do da pessoa dele, em suas palavras: “eu ndo gostava
de estudar e minha mde vivia falando durante a minha adolescéncia, eu tava no
Fundamental 2, eu tava indo pro Ensino Médio e ela ja vivia falando que eu ndo ia fazer
faculdade” (Ricardo). A partir do seu depoimento ¢ possivel afirmar que o futuro de
Ricardo ndo pdde ser previsto por sua mde. Embora ele tenha concluido um curso de
graduacao, sentiu-se desvalorizado “nunca me valorizaram, nem minha mde direito me
valorizava na época porque eu tinha muito problema com estudo. Eu ndo gostava de
estudar justamente por causa desse sistema educacional” (Ricardo). O uso do termo
“nem”, antes de se referir a mae, demonstra que Ricardo tinha uma expectativa de que o
papel da mae incluiria uma valorizagao dele, no qual ele ndao sentiu que se realizou e
demonstrou decepcao com isso.

Certamente os discursos trazidos, ndo refletem a integralidade das relagdes entre
os entrevistados e sua familia, mas a escolha deles em ressaltar tais aspectos. A partir das
informacdes obtidas junto aos entrevistados, € possivel afirmar que a centralidade da
constitui¢do simbolica dos entrevistados foi mediada pela familia e em especial, pelas

maes. Essas, como ja apontado por autoras como Gesser, Zirbel e Luiz (2022), Fietz
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(2020) e Federici (2019), sdo as principais responsaveis pela garantia do cuidado, pelo

trabalho doméstico, pelo afeto e pela exigéncia por direitos.

6.3 PAPEL DA MAE

Teve a minha mde que sempre me apoiou, todas as coisas que eu queria fazer, ela me
estimulava, e dizia que eu podia fazer. Ela que me apoiou em tudo.

(Diogo)

Esse trabalho recaindo sobre a figura de maes, reflete a realidade patriarcal das
familias que a figura do cuidado acaba recaindo sobre as maes, tendo sido o termo mae,
qualitativamente mais citado nos relatos do que o termo pai. Geralmente a mae ¢ a
responsavel pelas organizagdes de cuidado, influenciando as subjetivacdes dos filhos
receptores do cuidado. Essa relagdo ¢ tao forte, que a perda da figura materna geralmente
representa a perda da figura do cuidador, e consequentemente, o risco da manutencao da
propria vida como aponta a pesquisa de Gesser, Zirbel e Luiz (2022) em que mulheres
que precisam de cuidado complexo refletem com preocupacao a possibilidade da perda
da figura dos cuidadores, principalmente das maes ou irmds que sdo as principais
responsaveis pela realizacdo do cuidado. Uma das entrevistadas, Cacto, relata a relagcdo
com os cuidados pos-cirtrgicos que terd de receber numa das futuras cirurgias e a
auséncia da mae no manejo desse cuidado, visto que ela faleceu h4 poucos anos.

E minha primeira cirurgia também sem minha mae, e assim, ela era enfermeira,

cuidava muito de mim, em todos os sentidos... Eu passei por um processo de

reconstru¢ao de mim, também foi um momento de amadurecimento de todos os
sentidos da vida, né? De repente era... eu sempre fui o, digamos, o centro da
familia e, depois, com a perda dela [mae], eu tive que remanejar tudo, tudo

(Cacto).

Cacto atribui parte dessa fungdo de cuidado ao fato da profissdo da mae ter sido a
de enfermeira, mas ao mesmo tempo ela também diz implicitamente que a existéncia da
mae configurava a familia de um modo que Cacto ficasse no centro, dando a entender que
esse “centro” se refere ao centro de cuidados, bem como propde a politica de cuidado

familista (Kitay, 1999; Kittay & Wassunna, 2005; Gesser, Zirbel, & Luiz, 2022) ¢ a
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auséncia dessa mae como a principal responsavel pelos cuidados, fez com que Cacto
tivesse que remanejar toda a vida de recebedora de cuidados.

A relagdo com a figura da mae apareceu em varias falas dos entrevistados e sendo
perceptivel que as pessoas com deficiéncia que necessitam de cuidados complexos tém
uma relacdo intrinseca, intensa, com a figura da mae cuidadora, sendo a principal figura
que exerce o cuidado diario, o que € corroborado pelos resultados da pesquisa de Alana
Solvalagem (2022). O papel da mae e da familia ¢ de grande importancia na constituicao
da subjetividade das pessoas ativistas com deficiéncia, e nas historias relatadas, a familia
também desponta como incentivadora, e exemplo a seguir na questao de busca por seus
direitos, seja por direitos politicos, ou mesmo direito de entrar ¢ permanecer na escola
regular ou em outros Espacos educativos. E sobre essa tematica, explanarei no topico

seguinte.

6.1.3 EDUCACAO FORMAL

Os espagos de educacdo formal figuram como os primeiros espacos sociais que as
pessoas sdo inseridas. Apesar das dificuldades de acesso, os participantes relataram a
importancia de inser¢cao na escola regular, pela facilidade de encontrar escolas publicas,
principalmente em cidades interioranas, ou de até 10 mil habitantes que o niimero de
escolas ¢ menor. A escola regular também ¢ um importante espago para promover o
desenvolvimento das potencialidades dos sujeitos, de aprendizagem e de processos
psicoldgicos caracteristicamente humanos por meio da mediacdo semiotica (Zanella,

16, e tais

2020), ou como diria Vigotski, por meio das zonas de desenvolvimento proxima
processos sdo potencializados com a mediacdo de conhecimentos sistematizados
teoricamente e que ocorrem na escola. Entdo a escola ¢ fundamental para a socializagdo
e apropriacao de conhecimento historicamente produzido e acumulado, e por isso tem
lugar central dos processos de constituicao humana (Patto, 2008). Além disso, possibilita

o encontro entre pessoas diferentes, para formar cidaddos, por meio da socializacdo e da

troca dialogica de saberes.

'8 Inicio da nota de rodapé: ZDP ¢é descrita como a distincia entre o nivel de desenvolvimento real,
determinado pela capacidade de resolver tarefas de forma independente, e o nivel de desenvolvimento
potencial, determinado por desempenhos possiveis, que pode ser efetivado com auxilio de um adulto ou
colegas mais experientes (Vigotski, 1984/1991). Fim da nota.
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Apesar das criticas que foram trazidas nos relatos a alguns processos e
profissionais escolares, ¢ importante comegar essa secdo fazendo uma defesa da escola
regular como espaco que deve acolher diferentes aprendizados e diferentes pessoas no
mesmo lugar como forma de praticar a cidadania e inclusdo a todas as pessoas. As criticas
construidas e trazidas aqui sdo criticas, de modo mais amplo, ao capacitismo que permeia
toda a sociedade, bem como a estrutura cisheteronormativa, classista, sexista e racista e
sdo essas estruturas que precisam ser combatidas para que cada vez mais os espagos de
ensino e tantos outros sejam acolhedores e possiveis a todas as pessoas € nao ambientes
de replicacdao de violéncia e segregacao de grupos em funcao de raga, género, classe,
sexualidade e deficiéncia.

As discussoes trazidas aqui devem ser levadas em consideragdo como pontos que
mediaram as vivéncias dos entrevistados nos espagos formativos tanto como poténcia,
quanto como vivéncias de sofrimento ético-politico (Sawaia, 2004). Trago aqui os
principais relatos seguindo a constru¢do que venho fazendo de contar vérias historias de
construcdo de ativismo em uma Unica narrativa, pois ndo se trata de uma historia
individual, mas de véarias vivéncias coletivas que se atravessam na constitui¢ao de ser
ativista da deficiéncia. Os relatos de inser¢do na escola e universidade geralmente sio
marcados pelo fato de os entrevistados serem a primeira ou Unica pessoa com deficiéncia
ocupando aquele espago formativo, como demonstram os relatos de Ivan, “por que na
minha infancia, ndo sei com vocé, mas comigo eu era a unica pessoa com deficiéncia da
sala, sabe?” (Ivan) e, também no relato de Priscila, “eu fui a primeira aluna com
deficiéncia visual do curso de Direito” (Priscila), dentre outros relatos que trazem a
notoriedade desse fato e colocam as pessoas com deficiéncia como extraordindrias, tal
como no filme “extraordinario”.

Historicamente, a educacdo brasileira para estudantes com deficiéncia
concentrou-se apenas no ensino de atividades que visassem a garantia de meios de
subsisténcia. A partir do século XIX se iniciou o esboco da escolarizagdo da pessoa com
deficiéncia, sendo esta, bastante pautada na compreensao do modelo caritativo e médico
da deficiéncia e encabegcada por iniciativas isoladas em Organizagdes nao
Governamentais e institui¢des filantropicas, instituicdes totais e em classes anexas a
Instituigdes Psiquiatricas (Jannuzzi, 1985). E no século XX, foi implementada a Lei de
Diretrizes e Bases (LDB), que previa tentativa de inclusao de pessoas com deficiéncia em
salas regulares de ensino, com a Constituicao de 1988 houve o crescimento do movimento

de integracdo da pessoa com deficiéncia as escolas regulares e depois da Declaracdo de
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Salamanca (1994) aumentaram as discussdes e os esforgos para a real inclusdo dos
estudantes com deficiéncia. Com isso, a inclusdo de criancas com deficiéncia na escola
regular foi realmente fortalecida a partir de 2008 com a criag¢do, no Brasil, da Politica
Nacional de Educagao Especial na perspectiva da Educacao Inclusiva (2008), explicando
o motivo de muitos participantes da pesquisa nao terem tido contato com outras pessoas
com deficiéncia na escola, pois viveram suas infancias nas décadas de 1980 e 1990
quando o debate sobre essas politicas era inicial.

O reflexo da auséncia de politicas e divulgacdo de informagdes, acaba colocando
na figura do professor, isoladamente, a garantia do processo de ensino aprendizagem de
estudantes com deficiéncia, o que ainda ocorre atualmente (Carneiro, Pedroso, & Santos,
2022). Ou ainda, recaindo sobre a familia a busca pela garantia do acesso e permanéncia
do filho na escola. Nas palavras de Frida:

O professor nao tinha essa habilidade de acessibilizar os contetidos. Era sempre

minha mae 14 na escola, se posicionando, reivindicando e até as coisas

comecgaram a acontecer eu nunca reprovei, sempre passei, mas tive apoio da
minha mae, de algumas amigas que trabalhavam comigo esse contetido fora da
escola, em outro momento para eu poder acompanhar a turma. (Frida)

E provavel que o professor de Frida ndo tenha recebido qualquer tipo de formagio
sobre manejo de acessibilidade (Michels & Lehmkuhl, 2016), ou que nao tivesse um
suporte de acessibilidade na escola para que ele enviasse previamente os contetdos e
materiais que precisassem ser acessibilizados. Da mesma forma, acabam sendo os
familiares, a mae, e outros suportes pessoais que mediaram o acompanhamento de Frida
durante as aulas. Do mesmo modo, o desconhecimento de informagdes sobre deficiéncia
pode gerar uma descrenga da vivéncia da deficiéncia tanto pelos colegas quanto pelo
professor, a entrevista com Paulo traz uma elucidagdo dessa situagao:

O suporte ndo era muito grande ndo, os professores na época, ndo conheciam

(...) era mais “ah, preguica, falta de vontade... ndao é possivel alguém nao

enxergar do quadro. Como é que pode? Eu ndo acredito em vocé”, entdo era

isso ai, infelizmente (Paulo).

O desconhecimento sobre a baixa visdo, € sobre pessoas que enxergam pouco e
por isso, sdao consideradas pessoas com deficiéncia visual, aliados aos preceitos
normativos do capacitismo, explicam os dizeres violentos do professor de Paulo. O
capacitismo provoca uma desconfianca em relacdo as deficiéncias que ndo sdo visiveis,

em que ¢ preciso provar que se ¢ deficiente, ou suficientemente deficiente para as pessoas
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sem deficiéncia aceitarem a garantia do acesso ao direito. Essa desconfianga capacitista
faz com que pessoas sem deficiéncia se sintam como detentoras dos meios de validagao
da deficiéncia, e sintam-se podendo negar o direito de pessoas com deficiéncia pelo julgo
que elas fazem (Mello, 2014; Campbell, 2009). Um exemplo cotidiano disso acontece
quando pessoas sem deficiéncia estacionam em vagas reservadas a pessoas com
deficiéncia pois julgam que ndo haverd ninguém necessitando da vaga por alguns
minutos; essa recorréncia capacitista cria um ambiente em que mesmo quando pessoas
com deficiéncia ocupam essas vagas, elas precisam provar que sao usuarias daquele
direito, e tem que ser visivel que elas sao pessoas com deficiéncia para que nao recebam
olhares de reprovagdo pelo uso da vaga. E, no fim das contas, sdo as pessoas com
deficiéncia que sdo usurpadas do seu direito e condenadas por usar o direito quando ndo
passam no processo de validagao das pessoas sem deficiéncia. A histéria de Paulo e de
outras pessoas com deficiéncia na escola ¢ marcada por esse desconhecimento e falta de
acessibilidade e informagoes. Ele continua sua historia dizendo:

Tive alguns percalgos na escola, por causa da deficiéncia visual também, por

causa dessa perda gradual na visdo, pela falta de estrutura, pela falta de acesso, a

época dessas tecnologias assistivas, hoje elas ainda sdo escassas, naquela época

entdo, final dos anos 80, comeco dos anos 90 ali, até final dos anos 90, alias,
entdo, eram muito mais escassas do que sao hoje, né? (...) E voltei pra 14 [escola]
nos anos (...) em 2001, final de 2001, quando terminei o ensino médio, terminei
bastante atrasado, justamente pelas questdes que falei antes (Paulo).

Esse trecho resume bem a auséncia de acesso as tecnologias assistivas,
especialmente nos anos 90, época de estudos escolares de boa parte dos entrevistados, e
demonstra também que o tempo escolar € mais longo devido a atravessamentos da perda
gradual da visdo. Vale notar que Paulo percebe a diferenga sobre quando ele fez escola e
os tempos atuais, o que ¢ interessante e talvez faca referéncia a adesdo a Conveng¢ao dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia - CDPD em 2009, e mais recentemente, em 2015,
a criacdo da LBI - Lei Brasileira de Inclusdo como instrumentos que garantiram direitos
para participacdo social de pessoas com deficiéncia em amplos espagos.

Os procedimentos cirtirgicos e terapéuticos que sao realizados na busca da cura e
que ja foram trazidos aqui como um aspecto importante da constituicdo da subjetividade,
demandam tempo, e esse tempo para cirurgias e procedimentos de reabilitagdo também
repercutia a avaliacdo dos pais sobre se valeria a pena ingressar seu filho no sistema

escolar. Arthur conta que:
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E ai eu tive a questao de que os meus pais ndo queriam me colocar na escola
porque ja achavam muito tarde. Eu fui completar 8 anos ja e minha mae ndo
acreditava que se poderia aprender alguma coisa, em um determinado ano ela
resolveu testar e a escola era vizinho a minha casa mesmo, acredito que foi isso,
inclusive, que ajudou a ela se convencer que era possivel me colocar na escola
para fazer o teste (Arthur).

O direito a escola quase foi negado por conta da rotina de cirurgias na infancia,
que impossibilitava o acompanhamento do ano letivo inteiro, fazendo Arthur comecar a
estudar com oito anos. Pelo seu discurso, ¢ perceptivel que s6 foi possivel o ingresso
escolar pois ndo haveria barreiras para locomogao até a escola. A relagdo de vida em risco
que a pessoa com deficiéncia estd constantemente exposta por conta das inimeras
barreiras, estabelece uma relagao de dificuldade de acesso a espagos sociais e dificuldade
de desenvolver uma intimidade de acesso a pessoas quando € necessario suporte (Mingus,
2017). Contudo, o que ressoa como mais relevante nos relatos € a auséncia de recursos de
acessibilidade para possibilitar uma educacao na perspectiva inclusiva. Varias demandas
parecem subjacentes a auséncia do recurso que promova um acesso ao sistema de ensino
regular.

Eu lidei com as dificuldades relacionais com os colegas, pedagdgicas, da

adaptagdo, embora os professores em geral, tentavam cuidar mesmo, ndo tinha

0s recursos muitas vezes, mas eles tentavam dentro das possibilidades, cuidar e

adequar o quanto fosse possivel, os recursos pedagdgicos para atender as minhas

necessidades (Arthur).

Essa auséncia de recursos pedagdgicos que auxiliem na acessibilidade e em
despeito de barreiras de acessibilidade, tempo de estudos, auséncia de preparo
profissional que iam lidando da forma que conseguiam, atrelando a boa vontade do
professor de entender a necessidade do estudante com deficiéncia, também apareceram
nos relatos sobre a vivéncia no ensino superior. E esse acesso ao ensino superior, em
alguns casos, foi marcado por dificuldades financeiras, ou de barreiras para a entrada, ja
que pessoas com deficiéncia t€ém menos acesso a educacao basica regular, o que dificulta
competir em condi¢des de justi¢a social com outras pessoas que tiveram acesso ao ensino
comum. Programas de acesso ao ensino superior foram marcantes para o ingresso na
universidade de algumas pessoas com deficiéncia. Arthur conta que:

E eu acabei fazendo vestibular e fiquei bem proximo das vagas, eu adoeci no dia

isso dificultou ainda mais. Mas ai eu passei no ProUni, consegui uma bolsa
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integral para entrar na Universidade particular. E ai vim morar com os familiares

um primo e outra prima (Arthur).

Contudo, a entrada na universidade ndo garante uma vivéncia acessivel apenas
5% das pessoas com deficiéncia acessam o ensino superior (IBGE, 2021) e, apesar de a
entrada no ensino superior ter acontecido de maneira mais proxima de marcos de garantia
de direitos para pessoas com deficiéncia, algumas das barreiras vivenciadas na escola se
repetem (Angelucci, Santos, & Pedott, 2020)!7.

Nos relatos de Priscila, € possivel encontrar o despreparo da universidade e seus
gestores em lidar com a situagdo de perda da visao que ela passou durante os primeiros
periodos do curso de que fazia. Ela foi convidada a trancar o curso por mais tempo para
que a gestao pudesse se organizar “depois do acidente, eu voltei na universidade, falei
com diretor e ele disse: “Ah, Priscila, tranca por mais um pouquinho porque eu ainda
ndo sei como lidar com vocé...” (Priscila), ao que ela ndo aceitou, e por sua propria
insisténcia, foi retornando a sala de aula e lidando com a nova forma de aprendizado que
ela e os professores foram construindo os pardmetros, em suas palavras “Tinha professor
que marcava horario diferenciado, tinha professor que passava trabalho, tinha professor
que fazia a prova na sala junto com todo mundo, mas questoes diferentes, enfim. Cada
um me avaliou do seu jeito” (Priscila), demonstrando que ¢ possivel adotar medidas
diferenciadas de avaliacio ou mesmo de estratégias pedagdgicas com intuito de
maximizar o desenvolvimento académico e social dos estudantes com deficiéncia,
contudo essas medidas devem ser adotadas de modo amplo, como uma politica da
institui¢do, de acordo com preconizado pela LBI e pela CDPD, e ndo apenas como uma
adaptacdo casual que corre o risco de ndo ser realizada em beneficio do acesso,
permanéncia, participacao e aprendizagem de pessoas com deficiéncia, a depender do
entendimento individual de cada gestao ou profissional educador.

Os relatos sobre a insercdo escolar de maneira geral sdo marcados pelo
enfrentamento de barreiras, a influéncia de politicas publicas demarcando a entrada de
mais pessoas com deficiéncia na escola regular, bem como a importancia dessa inser¢ao
para o processo de aprendizagem e na formagao de cidaddos. Também esteve presente
nos discursos que ainda ha despreparo das institui¢cdes e desinteresse em modificar as

estruturas para que estudantes com deficiéncia frequentem a escola e universidade e recai

7 Inicio da nota de rodapé: Desenvolvo mais especificamente sobre essa tematica na se¢do sobre ativismo
e academia. Fim da nota.
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na figura do professor a responsabilizagdo pelo processo ensino-aprendizagem dos
estudantes, ainda que eles ndo tenham recebido formagdo adequada para tal. Finalmente
ha de se dizer que essa realidade opressiva ndo acontece apenas no Brasil, as pesquisadora
Juliana Lopes, Marivete Gesser, Simone Ferreira & Joseane Luz (2021) fizeram um
apanhado de pesquisas nacionais e internacionais acerca da relagdo entre escola,
preconceitos e opressdes, ¢ demonstraram que esses mesmo formatos de opressao sao
encontrados em outros paises, o que faz pensar que o ativismo, e luta t€m que ser
constantes e incansaveis para garantir educagao, trabalho e outras esferas de participagao

social.

6.1.4 TRABALHO

Este estudo identificou que o trabalho ¢ uma dimensao importante para a formagao
do sujeito politico ativista, primeiramente pelo fato do acesso ao trabalho ser
historicamente negado a muitas pessoas com deficiéncia, de modo que o ativismo se torna
a via de luta para acesso; também por ser no trabalho que ocorrem varias vivéncias de
sofrimento ético-politico por conta dos processos de exclusdo e estigmatizagdo, e em
ultima instancia, porque o trabalho no capitalismo ¢ fonte de subsisténcia, sem a qual
inviabiliza a participacgao politica e social das pessoas que ndo trabalham.

E preciso situar, contudo, que a realidade do mundo do trabalho é um ambito
complexo de andlise, e para tanto, ¢ preciso situar alguns marcos legais para pessoas com
deficiéncia no trabalho. Dentre estes, destacam-se a Lei n°® 8.112, de 1990 (Estatuto do
Servidor Publico Federal) que ¢ assegurada a pessoa com deficiéncia “o direito de se
inscrever em concurso publico para provimento de cargo cujas atribuigoes sejam
compativeis com a deficiéncia”; na forma da lei n® 8213, de 1991, que garante vagas
reservadas a populacdo com deficiéncia ou reabilitados em toda empresa com mais de
100 funcionarios; do Decreto n® 3298, de 1999 que institui “a Politica Nacional para a
Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia” e do Decreto n® 5296, de 2004 que
garante atendimento prioritario a pessoas com deficiéncia em 6rgaos publicos, e garantido
prédios publicos deveriam ter acessibilidade arquitetonica. Essa sequéncia de legislagdes
e decretos despontam como os primeiros que propunham mais participagdo social da

pessoa com deficiéncia. Nas palavras de Denise.
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Nao era nem discriminacao ofender a gente. Nao tinha nada disso e (...) ai teve o
decreto 5296 para regulamentar as leis 10048 e 10098 que eram muito antigas,
mas foi muito legal porque quando teve (...) do decreto 5296, Lula recebeu as
pessoas com deficiéncia com cidadania em Brasilia. (Denise).

E compreensivel que o tempo entre implementagdo das leis e mudanga social pode
ter uma discrepancia dos mais de 36 meses geralmente previstos nos decretos. Contudo,
a mudanca andou devagar, e variando dependendo dos locais: os grandes centros e as
capitais despontando como os primeiros em implementar mudangas, ainda que
timidamente iniciadas. Quase todos os entrevistados iniciaram a vida adulta com tais
decretos ja sancionados, mas isso ndo impediu a vivéncia de barreiras, muitas vezes
relacionadas a questdo da deficiéncia. Segundo Priscila, “a maior dificuldade mesmo que
eu vivenciei foi quando eu comecei a procurar o estdgio (...) principalmente quando eu
ndo conseguia estagio, foi que eu realmente me percebi uma pessoa com deficiéncia”. A
constitui¢do de si enquanto pessoa com deficiéncia a partir da vivéncia das barreiras ¢é
exatamente o que modelo social define enquanto a experiéncia da deficiéncia, uma
experiéncia mediada por barreiras de acesso a participacao social plena (Diniz, 2007).
Priscila continua contando que na sua busca por estdgio ela solicitava por recursos de
acessibilidade nos processos seletivos, mas era questionada acerca deles:

Os orgdos quando eu ia fazer as selegdes e eu pedia o ledor, eles diziam assim:

“ah, mas voc€ ndo vai ter um ledor para estagiar do seu lado.” E quando eles me

diziam isso, eu ndo sabia o que era meu direito, eu ndo sabia nada e ai eu

pensava:” ai €, né? Eu ndo vou ter ninguém para estagiar do meu lado, eu ndo
vou ter um ledor, entdo, eu ndo faco.” Entdo, eu abri mao de muitas provas pelo
proprio desconhecimento (Priscila).

Nao saber quais direitos podem ser usufruidos ¢ algo compartilhado por varias
pessoas com deficiéncia. Contudo o processo ¢ complexificado quando se soma a isso
uma desestimulagdo social que ndo consegue imaginar alternativas possiveis para uma
forma de exercer alguma atividade. Nos, enquanto sociedade, estamos tdo imersos numa
rede de crengas capacitistas que diariamente ndo imaginamos exercer uma atividade
mediada por uma tecnologia assistiva. As vezes, é um contexto de Pandemia de Covid 19
que transforma toda a mediacdao no trabalho, tornando possivel um contexto antes nao
imaginado, com utilizagao de plataformas digitais para realizar reunides, possibilidade de
realizacdo do trabalho remotamente sem a necessidade de deslocamento para a sede do

local de trabalho, entre outras formas de realiza¢do do trabalho (Oliveira, Navarini, &
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Aydos, 2020). Serd que precisaremos de outros tipos de situagdo limitrofe para sermos
convidados, enquanto sociedade, a repensar nossas normatividades cotidianas? Priscila
relata que “abriu mao” de muitas provas de selecdo, e questiono que outras coisas,
desejos, vivéncias ela, e outras pessoas com deficiéncia abrem mao, como se fosse algo
impossivel, antes mesmo de tentar realizar? A subjetividade da pessoa com deficiéncia ¢
perpassada por barreiras reais que se constituem também como barreiras subjetivas.

Priscila conseguiu seu estagio, mas s foi possivel numa institui¢do voltada a
defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia: “eu fui para essa institui¢ao na proposta
de eles me ajudarem a ingressar num desses lugares que me negaram o direito, quando
cheguei eles [a instituicdo] me disseram: A gente vé (...) que vocé tem como fazer o estdgio
aqui” (Priscila [grifo meu]). Dessa forma, Priscila conseguiu seu estagio, € mais uma vez,
eu questiono: as possiveis areas de trabalho e estudos para pessoas com deficiéncia sao
apenas as da diversidade?

Frida relata uma historia:

Eu passei num concurso publico (...) servidora administrativa, concurso de

ensino médio. Minha pericia médica foi uma pericia bem constrangedora que

queria me expor muito. Fez perguntas bem desnecessarias, descabidas para
aquele momento. Eu consegui me posicionar naquela pericia. Eu consegui
questionar e ter um posicionamento mais firme entdo, eu consegui passar

naquela pericia. Tinham 3 médicos, eu estava sozinha na sala, eu tinha 18 anos e

(...) aquela pericia médica poderia me reprovar (...) ele ndo era oftalmologista e

ele ficava de uma distancia bem grande me perguntando quantos dedos tinha na

mao dele; perguntavam se eu achava que a deficiéncia interferiria no meu local
de trabalho porque, por exemplo, eu teria eu me esfor¢car muito para depois nao
desistir desse trabalho (...) como se fosse um favor (Frida).

O relato de Frida levanta reflexdes sobre a repercussdo da pericia do concurso
publico. A experiéncia dela foi de ser questionada por médicos sobre o esfor¢o que
possivelmente teria de fazer para executar o trabalho de técnica administrativa, € seu
sentimento ter que ser firme em se posicionar durante a pericia faz bastante sentido
levando em consideragdo os questionamentos: uma pericia composta por médicos tem
condi¢des de avaliar mais que a existéncia da deficiéncia nos candidatos ao concurso? E
possivel que peritos médicos possam avaliar a compatibilidade entre cargo e condigdo de

deficiéncia, sendo que o médico ndo tem a expertise da profissdo do concurso e tampouco
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das estratégias que uma pessoa com deficiéncia criou ao longo do tempo para realizar
atividades?

Sao questdes importantes de serem respondidas quando os editais de concursos
publicos costumam a se embasar nos Decretos n° 3.298, de 1999 e n° 5.296, de 2004, que
preveem a avaliagdo por pericia para fins de constatacdo da deficiéncia alegada e a
compatibilidade das atribui¢gdes do cargo e a condi¢ao de deficiéncia, duas fungdes que
algumas leis estaduais, como a Lei Complementar Estadual n® 683/1992 do Rio de
Janeiro, ja& considerou que devem ser realizadas por equipe multiprofissional (Gugel,
2016). Mais especificamente, a lei em questdo sugere uma equipe composta de trés
profissionais, sendo um deles médico, e dois profissionais integrantes da carreira
almejada pelo candidato. Dessa forma, ¢ possivel pensar na avaliagdo da compatibilidade
entre o cargo e condigdo de deficiéncia e ainda assim, tal lei especifica que a
compatibilidade entre as atribuigdes do cargo e a deficiéncia s6 podem ser avaliadas
durante o estagio probatorio.

O fato é que uma gama de concursos publicos pode e opta por utilizar uma pericia
exclusivamente médica, como etapa eliminatéria, € que recai sobre o quesito de avaliagao
entre cargo e deficiéncia a maior incidéncia de reprova¢do dos candidatos. Alguns casos
sdo exemplos disso, j& que bancas de concurso para Policia Federal, ndo abriram
composi¢do das vagas para pessoas com deficiéncia nos concursos de 2012, nem no edital
de 2018. Para o edital de 2018, o Ministério Publico Federal ingressou com ag¢do civil
publica pedindo retificagdo do edital do concurso publico da Policia Federal, de modo
que fosse concedida liminar obrigando a sele¢do a assegurar o cumprimento da legislagao
com relagdo aos direitos das pessoas com deficiéncia nas fases do concurso. Foi efetuada
aretificacao do edital, contudo, todos os candidatos com deficiéncia foram reprovados na
etapa de pericia médica, tendo sido considerados inaptos pela incompatibilidade entre
cargo e deficiéncia (Pacheco, 2019).

Apesar dos inconvenientes de alguns certames, e de processos de exclusao vividos
por pessoas com deficiéncia, a carreira de servidor publico ainda ¢ vislumbrada como
uma das principais possibilidades de trabalho, pela estabilidade (Luiz, 2023), como
confirma o relato de Priscila “hoje, tenho 39 anos e eu vou voltar a estudar para concurso
porque eu ainda ndo me sinto estabilizada financeiramente” (Priscila); e pela dificuldade
em inser¢ao em empresas privadas por motivo de deficiéncia, como apontei em alguns
relatos anteriores, em minha dissertacdo de mestrado (Paiva, 2014), e corroborado nos

estudos de Carvalho-Freitas e Marques (2009) e Braga e Moraes (2021). Além da
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dificuldade de encontrar pessoas com deficiéncia ocupando cargos de alta gestao, sendo
mais comum, encontrar vagas direcionadas as pessoas com deficiéncia caracterizadas em
menos complexas e mais operacionais (Carvalho-Freitas, 2007), exemplificado na fala de
Ricardo:

No proprio ambiente de trabalho ndo tem essas pessoas diversas, ou quando tem

ficam naqueles cargos iniciais, de operacional, auxiliar, um ou outro 14 da lista,

mas tu ndo vé cargos de geréncia ou coordenagdo ocupados por autistas, por
exemplo (Ricardo).

Ricardo continua contando dos processos seletivos em que participou e que, por
vezes, ndo se sentia a vontade em falar sobre a deficiéncia, pois havia passado por
situacdes estigmatizantes em processos em que se identificou como tal. Nas suas palavras
“Antigamente, eu ndo falava que era autista. Por qué? Porque ja tinha esse estigma
ligado ao autista como uma pessoa incapaz. (...) e num dos processos seletivos, eu fui
tratado como crianga (Ricardo). A concepcdo capacitista de deficiéncia como uma
infantilizagdo ¢ algo comum, e estd presente no trabalho, na educacdo e nas questdes
relacionadas aos relacionamentos afetivo-sexuais no qual as pessoas sdo consideradas
assexuadas ou hipersexualizadas (Gesser, 2010).

A dificuldade de inser¢do no trabalho em empresas privadas e o desejo pelo
concurso publico nao significa auséncia de processos opressivos em cargos concursados,
pois o capacitismo permeia as relagdes e a estrutura que compde a opressao ainda € basilar
na sociedade, se replicando em diversas situagdes. Mesmo eu tendo ciéncia desses
processos, ouvir o relato de Tassio, que € professor de ensino médio, me incomodou pelo
capacitismo denunciado, segundo ele:

E a questio de que nem sempre as pessoas te entendem como professor, como

uma pessoa digna de estar na escola. Principalmente, os colegas. Nao ¢ tipo

preconceito (...) as pessoas tratam a gente como se fosse menos, no sentido de
que ah, como se eu fosse menos professor que ele (Téssio).

Aqui pode ser interessante retomar o conceito de capacitismo como "uma rede de
crengas, processos e praticas que produz um determinado tipo de corpo (o padrdo
corporal) que é projetado como perfeito, tipico da espécie e, portanto, essencial e
totalmente humano”. (Campbell, 2001, p. 44, tradugdo nossa). Assim, a deficiéncia ¢
caracterizada como um estado diminuido do ser humano e ¢ especificamente sobre o
carater desumanizador que Téssio traz em seu relato, como se ele fosse menos professor

por motivo de deficiéncia. Essa ¢ uma ideia ainda difundida de que as pessoas com
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deficiéncia nao sao pessoas completas. Num famoso reality show brasileiro exibido no
ano de 2021, dois participantes da competi¢do se machucaram, um na perna, € outro no
brago, e em tom de brincadeira o apresentador falou em rede nacional que os dois juntos
poderiam resultar em uma pessoa completa (Globo Play), e ¢ justamente essa a ideia
permeada no senso comum dominada pelo capacitismo: de que uma pessoa com
deficiéncia ndo ¢ uma pessoa inteira. bell hooks fala num texto seu sobre a discriminagao
de pessoas negra em ambientes de predomindncia branca e vou tomar a liberdade de
parafrasea-la substituindo ‘“negra”, “racista” e “branco” por “com deficiéncia" e
"capacitista", e dizer: Toda pessoa com deficiéncia consciente de que foi "a inica" em
um ambiente predominantemente sem deficiéncia sabe que tal posicdo ¢ em geral
convidativa para ouvir narrativas capacitistas, rir de piadas sem graga, ser submetida a

varias formas de assédio capacitistas'®.

De um modo geral, os ambientes sao
predominantemente ocupados por pessoas sem deficiéncia, diferente do atravessamento
de raga, as pessoas com deficiéncia nem sempre se cercam ou tem como se cercar “com
os seus”, mas essa reflex@o da bell hooks me faz pensar nas similitudes entre a categorias
de deficiéncia e outros marcadores de opressdao, como raca classe e género.

Até agora eu vinha falando sobre os processos de constituicao do sujeito politico
ativista. Esses sdo mediados predominantemente por inUmeras barreiras sociais e
produzem o sofrimento €tico-politico, que segundo Sawaia (2004) ¢ o sofrimento
mediado pelas injusticas sociais. Os processos de constituigdo subjetiva se dao a partir de
relacdes dialéticas com o mundo. Ou seja, quem vocé €, materialmente, esta em constante
processo dialético de interagdo com outras pessoas € com o meio social.

Os processos de subjetivacdo sao mediados pelas condi¢des materiais e sistemas
de opressdo tais como o capacitismo, 0 racismo, o capitalismo, o sexismo e a
heteronormatividade. E toda leitura individual ¢ feita a partir de uma realidade que cada
pessoa faz da experiéncia e como ela significa as vivéncias cotidianas e dé sentido a elas
(Asbahr, 2014). As pessoas entrevistadas trazem em suas historias de vida com todos os
processos de significacdo que mediaram o processo de constituicdo de si como ativistas,
suas vivéncias, os suportes que tiveram e os sofrimentos decorrentes do atravessamento

dos processos opressivos acima descritos, os quais atravessaram suas historias

'8 Inicio da nota de rodapé: trecho original: “Toda pessoa negra consciente que foi “o Unico” em um
ambiente predominantemente branco sabe que tal posicdo é em geral convidativa para ouvir narrativas
racistas, rir de piadas sem graga, ser submetido a varias formas de assédio racista” (hooks, 2019, p. 56).
Fim da note de rodapé.
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produzindo um processo denominado por Sawaia de exclusao/inclusdao social perversa.
Ao mesmo tempo que sdo excluidas da participacdo social plena, sdo incluidas nas
categorias de estigmatizadas e incapazes. Portanto, eu ndo poderia deixar de elencar as
institui¢des familia, escola, universidade, e a dimensao do trabalho como marcantes dos
processos de constituicao dos sujeitos ativistas, visto que os discursos dos participantes
foram enfaticos sobre o sofrimento ético politico vivido e sobre as formas de fissurar as

estruturas capacitistas, quando alguns deles nem sabia o que era capacitismo.

6.1.5 SER POLITICAMENTE COM DEFICIENCIA: O ATIVISMO E MAIS DO QUE
APENAS SER UMA PESSOA DESCRITIVAMENTE COM DEFICIENCIA

Frida Kahlo ¢ conhecida enquanto pintora, simbolo do feminismo, mas pouco se
fala sobre sua caracteristica de mulher com deficiéncia. Mingus (2010) se questiona se
Frida Kahlo teria se reconhecido enquanto uma mulher com deficiéncia. Ela contraiu
poliomielite quando ainda era crianga, causando dificuldade na marcha e, na
adolescéncia, sofreu um acidente quando estava num 6nibus, que além das fraturas, levou-
a a um estado de dor constante em situagdes que a descreveriam como uma pessoa com
deficiéncia. E ainda que esteja estampado em seu quadro “A coluna partida” registros de
sua vivéncia com a coluna fraturada, apds o acidente de 6nibus, € pouco difundida a ideia
de que Frida Kahlo era uma mulher com deficiéncia.

A casa em que Frida Kahlo passou a infancia e viveu 25 anos da vida adulta
juntamente com seu marido Diego atualmente ¢ um museu, chamado de “casa azul”, e
chamam atencao as escadas e batentes entre os ambientes de um mesmo pavimento, € ao
longo de todos os arredores da casa. Eu também me questiono, tal como faz a Mia Mingus,
sera que a Frida Kahlo se considerava uma mulher com deficiéncia? E vou além, serd que
parte do sofrimento de Frida Kahlo em relagdo a sua autoimagem se relacionava as
barreiras e isolamento que ela vivia por condi¢cdo de dores ou dificuldade de locomogao?
Numa das mais famosas frases de Frida Kahlo, ela diz “pinto a mim mesma porque sou
sozinha e porque sou o assunto que conhego melhor” (Frida Kahlo), e essa temética da
soliddo ¢ uma intima conhecida das pessoas com deficiéncia.

Ainda que Frida Kahlo ndo se reconhecesse como mulher com deficiéncia, ou
usasse essa linguagem, Mingus (2010) fala que a Frida foi um simbolo de uma das poucas

mulheres com deficiéncia que ela conheceu até a adolescéncia, assim como foi um
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simbolo para mim também, que sO acessei na minha vida adulta. Para Mingus, ser
“descritivamente deficiente” € ter a experiéncia de ser uma pessoa que precisa usar uma
cadeira de rodas, ou de sentir dor cronica, ou precisar do uso de drteses, proteses, ou de
ter pessoas olhando para vocé, ser institucionalizado, estar isolado, dentre tantas outras
experiéncias descritivas de ser pessoa com deficiéncia. O que ¢ diferente de ser pessoa
“politicamente deficiente”, em que a partir dessa experiéncia descritiva ha o
reconhecimento da identidade e experiéncia politica da deficiéncia. Ser politicamente
deficiente parte da compreensao da dindmica de capacidade, poder e privilégio, que
atravessam as constituintes de ser e nao ser pessoa com deficiéncia e de nogao de conexao
e solidariedade entre pessoas com deficiéncia, por entender os processos de opressao
estrutural que todas as pessoas com deficiéncia passam (Mingus, 2010).

A Mia Mingus faz essa distincdo para justificar a importincia de nos
reconhecermos enquanto pessoas com deficiéncia para nos tornarmos visiveis, € nos dar
suporte e deixar registro de nossas historias, de nossos encontros, nossas lutas, da nossa
voz, da nossa existéncia. Nos existimos, ¢ ¢ muito importante nos reconhecermos e irmos
em direcdo a n6s mesmos, que por tempo demasiado fomos ensinados a nos esconder,
esconder nossas caracteristicas deficientes e 1&-las como feias ou indesejaveis. Que nos,
pessoas com deficiéncia, consideradas feias, possamos cada vez mais nos mover em
direcdo a ndés mesmas, reconhecendo-nos (Mingus, 2017).

Comeco a discussdo sobre subjetivacdo de ativistas com deficiéncia trazendo a
diferenca entre ser descritivamente e politicamente pessoa com deficiéncia, pois quando
ha a compreensdo das dimensdes de capacitismo, poder e privilégio, o proprio existir,
COmo um ser vivo que sobrevive e se reconhece enquanto pessoa com deficiéncia e resiste
as opressdes cotidianas, € um tipo de ato politico, € € o que considero ser politicamente
deficiente. E a partir dessa existéncia politica, o ponto de partida para comegar o ativismo.
E como exemplo, trago as palavras de Ricardo que diz que: eu penso que o fato de eu ser
um autista ja é um tipo de ativismo politico justamente pela questdo da existéncia, né?
(Ricardo). Eu também concordo com Ricardo e com outros relatos dos entrevistados que
afirmaram que suas existéncias sdo politicas, ndo apenas pela existéncia descritiva, mas
pela nogdo nesses ativistas de que o corpo com deficiéncia pode gerar tensionamentos ao
capacitismo e as relagdes de poder e de privilégio que atravessam e constituem as
estruturas de opressdo em atos revolucionarios, ainda que micro politicamente (Guattari

& Rolnik, 1986).
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6.7 SER FELIZ E UM ATO POLITICO DE RESISTENCIA!

Se a existéncia politica ja ¢ um ato de resisténcia, a felicidade de uma pessoa com
deficiéncia que fissura o capacitismo, também o &, visto que alegria, felicidade e liberdade
sao fundamentais para a superagdo do sofrimento ético-politico gerado no processo de
exclusdo (Sawaia, 2004). Vou contar um pouco da historia de Denise no ativismo da
deficiéncia, que se inicia no seu proprio processo de reabilitagdo, apos um acidente que a
deixou em coma e internada no hospital durante 1 ano e oito meses, que a fez se tornar
pessoa com deficiéncia a partir desse acidente. Uma das coisas que chamam atencao no
contexto e subtexto da historia dela ¢ o fato de ela estar em um grande centro, como a
cidade de Sao Paulo, que possibilita que ela esteja exatamente no cerne de onde os
movimentos da deficiéncia tinham mais for¢a nos anos 2000. Ela me diz que:

Nagquela época, estava comecando esse debate de direitos para pessoa com

deficiéncia, ndo existia a legislagdo, ndo existia porra [sic] nenhuma, mas tinha

uma galerinha ali que estava se impondo ja e, guria, eu mal sai do hospital e

conheci uma galera que ia fazer uma festa em Sao Paulo para arrecadar dinheiro

para fundar uma associagao (Denise).

E ¢ importante notar que a vivéncia em determinados territdrios tem relevancia
para a propria subjetivacao do ativismo, visto que ha poucos lugares e cidades interioranas
brasileiras ou mesmo em capitais que nos anos 2000 tivessem facilidade de debates, e
encontros de tantas pessoas com deficiéncia unidas no proposito politico (Historia do
Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia no Brasil, 2010), isso ocorria pois tanto
as institui¢des de reabilitacdo e outros tipos de instituigdes voltadas a deficiéncia eram
localizadas prioritariamente nos grandes centros, quanto o debate sobre o modelo social
foi iniciado na academia (Mello, 2022), e antes do Programa de Apoio a Planos de
Reestruturacdo e Expansdo das Universidades Federais - REUNI, ainda havia
centralizacdo das universidades nas capitais do Sudeste (Planos de Reestruturagdo e
Expansao das Universidades Federais [REUNI], 2008). Outro aspecto que chama atengao
no relato de Denise ¢ a dindmica de rapidez de acontecimentos marcados pelo “mal sai”,
significando “acabei de sair”, e trazendo a dimensao de fluidez dos acontecimentos, o que
costuma ser menos comum no tempo de pessoas com deficiéncia em que o0s
acontecimentos sao mais lentos que o sujeito normativo padrdo capitalista (McRuer,
2018). A leitura que fago desse tempo mais acelerado, também tem a ver com a cidade de

Sao Paulo, uma cidade em que a vivéncia € acelerada (Minchoni, 2019).
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Denise continua seu relato dizendo “Eu sai da reabilitagdo com a galera e fui pra
festa, com um pessoal que fazia fisioterapia e (...) eu cheguei em casa quase seis horas
da manhd haha” (Denise). Nesse pequeno trecho, e no trecho anterior da fala dela, o
discurso ¢ feito com sorriso € demonstragao de alegria, e orgulho de ter ido para uma festa
logo apds a alta do hospital depois de ter ficado mais de um ano e meio internada. Talvez
esse orgulho esteja relacionado a subversao das crengas limitantes sobre as pessoas com
deficiéncia, de que “ndo podem” ou “ndo devem” sair para festa. E ela ndo apenas foi
para festa, como chegou em casa quase 6h da manha, e essa demarcagao do horario ¢ dita
propositalmente para dar a dimensdo do tamanho da festa, ¢ do quanto ela viveu esse
momento. Acredito que festejar a existéncia politica de ser uma pessoa com deficiéncia ¢
uma forma potente de encontros que fissuram o capacitismo, despontando como um
contraponto ao discurso da tragédia da deficiéncia, do mesmo modo, os festejos e as
vivéncias culturais e artisticas nas periferias também potencializam os sujeitos a resistir
e fissurar o capitalismo, como defendido no trabalho de Tatiana Minchoni (2019) sobre a
poténcia dos saraus nas periferias.

E se festejar pode ser lido como um ato de resisténcia, com quem se festeja
também deve ser. A rede, ou os contatos individuais sdo de grande importancia para as
pessoas com deficiéncia pois sdo potencializadoras de identificacdo, e sdo os principais
meios de divulgagdao de informacdo e em tultima instancia, debatem o mito do sujeito

independente.

6.1.6 ENCONTRO COM PESSOAS COM DEFICIENCIA E MODELO SOCIAL DA
DEFICIENCIA

Outros relatos também trazem significacdes de encontros entre pessoas com
deficiéncia como um processo potencializador. Pois uma das experiéncias que marcam a
subjetivacao e o processo de se construir pessoa com deficiéncia ¢ mediado pelo contato
com outras pessoas com deficiéncia, no compartilhamento de experiéncias e identificagao
de processos de exclusdes e opressdes que ndo sdo individuais, mas coletivos e
atravessam varias experiéncias da deficiéncia. No relato de Tassio, ele fala sobre uma
disciplina optativa interdisciplinar que ele teve acesso no seu curso de graduacao.

Ali, naquela disciplina, com outras pessoas com deficiéncia, eu descobri a minha

turma, se ¢ que podemos dizer assim. Ali eu passei a me entender, eu encontrei
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pessoas que pensavam parecido comigo na questdo da deficiéncia e passei a me

entender como deficiente, como pessoa cega e passei a enxergar o meu lugar

(Téssio).

Tassio conta ainda que essa disciplina abordava a tematica da deficiéncia pautada
numa perspectiva do modelo social, e pelo seu discurso destacado acima, fica perceptivel
que a inser¢do nela, juntamente com o contato com outras pessoas que ndo pautavam a
deficiéncia como um impedimento e um déficit, o fez significar a si mesmo enquanto
pessoa com deficiéncia. E ele usa um trocadilho de discursos que fazem muito sentido
ainda que ndo dé pra saber se foi intencional, pois apesar dele dizer que se compreendeu
como pessoa cega, ele passa a enxergar o lugar dele. Esse “enxergar o lugar” parece ter a
ver com o lugar do sujeito com deficiéncia dentro do modelo social, como um lugar que
pode viver suas poténcias quando nao impedido pelas barreiras sociais.

Sobre disciplinas de deficiéncia na graduagdo, o estudo de Durante, Tavares,
Portes e Gesser (2020) destacou a importancia dos cursos de psicologia e areas correlatas
oferecerem conhecimentos relacionados a deficiéncia e suas intersec¢des como forma de
subsidiar acdes profissionais pautadas a garantia dos direitos humanos das pessoas com
deficiéncia. Por muito tempo, nos cursos de Psicologia em que a disciplina existia, o
contetdo versava sobre os tipos de deficiéncia e as possibilidades de treinamento e
reabilitagdo como, por exemplo, a disciplina "Psicologia dos excepcionais". Ainda que
seja um movimento recente aborda-la do ponto de vista do modelo social, pois foram
amplamente ministradas sob os fundamentos predominantemente do modelo médico.
Disciplinas com foco em concepgdes ndo-estigmatizantes da deficiéncia, corroboram a
formacgado critica, pautada no desenvolvimento de competéncias pautadas na garantia de
direitos humanos, tal como prega a Resolucdo n.°5/2011 do conselho nacional de
educacdo sobre ensino superior. Atualmente (em 2023), ainda ha diversos cursos de
Psicologia em que na sua grade curricular, ndo existe nenhuma disciplina tendo a
deficiéncia como tematica central.

Ainda no trecho de Tassio, quando ele diz que naquele ambiente de disciplina ele
conheceu “a turma dele”, suscita uma sensacdo de pertencimento e de fazer parte de um
grupo que tinha o pensamento semelhante ao dele. Esse pertencimento ¢ importante para
a base da luta politica, visto que o ativismo s6 faz sentido se direcionado para uma
mudanga social da condicao de varios sujeitos. Na mesma linha, Ricardo acrescenta que
“foi mesmo a partir de ver autistas ativistas especialmente da associagdo que hoje eu

faco parte (...), que hoje eu sou ativista pela causa (Ricardo). A identidade e subjetividade
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ativista ¢ mediada por outras pessoas ativistas, por informagdes nao medicalizantes e ndo
estigmatizantes da deficiéncia, trazendo para o nivel consciente, a opressao vivida pela
condicdo de ser pessoa com deficiéncia.

Seguindo no debate sobre o sentimento de pertencimento e subjetividade ativista,
Frida complementa o debate especificando o compartilhamento de sentimentos e
angustias para a ressignificacdo de vivéncias, ndo se sentir sozinha, € compartilhamento
de informagoes e estratégias de luta politica.

Eu digo que eu sou outra antes e outra depois da participacio nos

movimentos politicos, sociais, dos pares, desse compartilhamento das

informagdes, das estratégias, da articulagdo, da mobilizagdo, da produgdo de
informagdes. A gente nao se sente mais sozinho. A gente compartilha nossas
angustias e sentimentos e eu acho isso importantissimo (Frida).

Frida constata uma virada de identificagdo dela mesma apds participagdo nos
movimentos sociais, politicos e de pares, e pelo discurso dela, pois os mesmos, segundo
Gohn (2011), possibilitam a gera¢do de um sentimento de pertencer como algo que
extrapola as necessidades individuais e que sao um espago para vivéncias de acolhimento.
A participacao nos movimentos possibilitou, para Frida, o aumento da sua poténcia de
acdo diante das situagdes de sofrimento ético-politico (Sawaia, 2004). Contudo, ¢
importante afirmar que nao se trata de estar junto e identificada com qualquer pessoa que
produzira esse sentimento de pertenga, mas estar junto a quem se identifique via
experiéncias coletivas, sem a perspectiva de segregacao ou imposi¢ao (Guimaraes, 2016)
ou mesmo a presenga do sentimento de inferioridade que perpassa as concepgdes dos
modelos médico e caritativo da deficiéncia.

As concepgdes de deficiéncia advindas dos modelos médico e caritativo/religioso
da deficiéncia sdo ainda as concepgdes hegemonicas de deficiéncia como venho falando
ao longo deste texto, e portanto, o acesso a informacdes contra-hegemonicas acerca da
deficiéncia ¢ crucial para a efetiva mudanca de paradigma social e para gerar esse
engajamento na luta politica ndo estigmatizante. Nas palavras de Ivan, “eu gosto muito
de ler artigo cientifico e eu vejo que esse tipo de conteudo ndao ¢ muito compartilhado
pelas pessoas. Ndo sdo acessiveis, a maioria dos conteudos” (Ivan). E quando Ivan fala
em conteudo acessivel, seu discurso pode se referir aos dois sentidos da palavra, tanto a
acessibilidade do formato do artigo, seja para recursos de leitura de tela, ou recursos de
descricdo de imagens; mas principalmente a falta de acessibilidade da linguagem dos

textos de artigos cientificos e da academia, pois esses sdo muito complexos. A fala de
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Ivan aponta para uma necessidade de democratizacao do conhecimento, tanto pela via
da linguagem, como pelos meios de divulgagdo do conhecimento.

O acesso as concepgdes e discussdes do modelo social foi relatada como
importante marcador em diversas entrevistas, impactando as vivéncias subjetivas
mediadas pelas concepgdes e embasamentos do modelo social. Para Ricardo foi “a partir
principalmente do modelo social da deficiéncia que me fez meio que abrir... meio que me
fez abrir os olhos. Ter um conceito diferente do que é o autismo e do que é ser autista
(Ricardo).

Eu acho que quando eu construi a minha identidade de pessoa com deficiéncia e

mulher com deficiéncia, acho que foram os momentos que eu concretizei em

mim o modelo social, eu me compreendi nesse modelo social. Porque, no

primeiro momento, eu sequer me aceitava ou me reconhecia. Entao eu dizia: “eu

sou uma pessoa com deficiéncia” (Priscila).

E interessante notar que as narrativas em relacdo ao modelo social se referem a
construcdo da identidade defiga, ndo importando o tipo de deficiéncia, pois as concepgdes
hegemonicas sdo opressivas contra todas as pessoas que nao correspondem ao padrdo de
normatividade e produtividade, dentre as quais as pessoas com deficiéncia. E o modelo
social surge também como uma possibilidade de acolhimento e identificagdo diante das
concepgoes hegemonicas. Em alguns discursos, conhecer o modelo social aparece como
o marco da transformagdo das vidas e concepgdes de si com sentidos positivos € com
fortalecimento da poténcia de acdo (Sawaia, 2004), tal como encontrado no relato de
Tassio:

O modelo social abriu minha mente de um jeito que minha vida se transformou

ali em varios sentidos, em varios sentidos mesmo! E a partir da compreensao, o

modelo social e encontrando aquelas pessoas que pensavam coisas muito

parecidas a minha, eu comecei a militar mais de outras formas. Dentro dos
espagos mesmo que eu estava eu comecei a militar. (...) O modelo social entao
me permitiu, foi o gatilho para que eu conseguisse organizar as coisas dentro da
minha cabeca para que eu conseguisse militar como pessoa com deficiéncia

(Téssio).

E esse trecho da fala de Tassio reverbera sobre a ideia de que a mediagdo com
Modelo Social funcionou como uma base para a transforma¢do do sofrimento ético-
politico em acdo politica. Ainda que essa agdo politica esteja centrada nas agdes de

representacdo de um poder organizado dentro do Estado, ou em um sentido de politica
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mais amplo, como a representacdo das agdes cotidianas para satisfacdo de interesses
individuais ou coletivos (Soares, 1975).

A agdo politica no sentido de atuagdo partidaria, de representacdo em instancias
politicas sera assunto de um dos eixos de andlise posteriores. Nesse momento, vou me
adentrar no que considero como as primeiras acoes politicas de pessoas com deficiéncia:
a agdo politica cotidiana. Essa se refere ao didlogo cotidiano da instancia politica mais
ampla, do pessoal ser politico, tal como preconizam os novos movimentos sociais (Gohn,
2007) e corroborada os dizeres de Paulo, que afirma que “Eu sempre gostei de politica,
acho que a gente faz politica o dia inteiro, a gente faz politica desde a nossa casa, com a
nossa familia até la na rua, com os amigos” (Paulo). O entendimento de que a politica ¢
um didlogo cotidiano se relaciona com a experiéncia de ser politicamente deficiente pois
para além de ser um corpo descritivamente deficiente, ha a compreensdo politica sobre
essa experiéncia vivida (Mingus, 2010) e que se expressa no cotidiano de um corpo
defica, que recebe olhares, circula por espagos pouco acessiveis, tendo por vezes que
mobilizar pessoas para fazer os acomodamentos necessarios a presenca defica nos
espagos.

A agdo politica ¢ mediada pelo reconhecimento de si enquanto politicamente com
deficiéncia, mas também por conhecimentos diversos, advindos do modelo social, da
compreensdo programatica das leis, e dos contatos entre pessoas (com e sem deficiéncia
também). As acgoes politicas cotidianas sdo demandadas o tempo inteiro de pessoas com
deficiéncia, tal como trago no exemplo de Ana, e a situagdo do elevador quebrado no
trabalho dela:

O elevador s6 quebrava, ficava 14 quebrado, tinha que fazer aquela mobilizagao.

As pessoas olhavam para mim e falavam: “ai, e esse elevador quebrado?’ e eu

nao aguentava mais falar desse elevador quebrado e historicamente eu digo que

quem me convenceu a entrar na pauta da deficiéncia foi um elevador quebrado.

Criava o constrangimento nao so para mim, era para todo mundo. O comodo era

isso: elevador era ligado a mim e todo mundo que precisa se beneficiava (...).

O relato de Ana ¢ interessante pois por ela ser uma mulher descritivamente
deficiente, as pessoas sem deficiéncia do ambiente de trabalho se dirigiam a ela
questionando-a, como se ela fosse ser a tnica beneficiaria do conserto de elevador. E uma
ideia comum de que os aparatos de acessibilidade s6 servem para as pessoas com
deficiéncia, quando na realidade sdo facilitadores da vida de todo mundo. Ana demonstra

que a compreensdo sobre os atravessamentos politicos de sua identidade deficiente,
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mobilizou-a para a agdo politica: Eu organizei o aniversario do elevador quebrado. A
gente fez um ato na frente do elevador com bolo, baldo, tudo, chamamos o sindicato e
fizemos aquele aué. Nesse aué, eu levei uma adverténcia verbal da nossa diretora (risos)
(Ana). Contudo, sua agdo politica gerou uma reagao: uma adverténcia da sua chefe. Ana,
com isso, conseguiu o conserto do elevador, ja que a pressao coletiva surtiu efeito, mas
apos a adverténcia, resolveu mudar de setor, aceitando ir para uma area que atuava nas
politicas de pessoa com deficiéncia, na intengdo de ser mais respaldada em suas acdes.

Ana comenta sobre seu proprio reconhecimento enquanto mulher com deficiéncia
e do entendimento de ser uma pessoa politicamente com deficiéncia, quando diz: “a
minha bandeira ta hasteada na minha cadeira de rodas. Onde eu estiver, a pauta da
deficiéncia vai estar porque vou td problematizando as lutas nas organizagoes de pessoas
com deficiéncia” (Ana), e a medida que ela vai narrando sua historia, ela vai
demonstrando que ¢ preciso ir além do reconhecimento de si, mas € preciso reconhecer
as outras pessoas com deficiéncia:

Quando vim para militancia das pessoas com deficiéncia foi quando eu demorei

ainda um pouco a perceber que era necessario eu falar da pauta da deficiéncia.

Nao bastava sO eu estar presente para a pauta estar pontuada. Precisava conhecer

mais, aprofundar mais, conhecer as outras deficiéncias, as necessidades dos

outros nesse sentido (Ana).

Nao basta ser uma pessoa com deficiéncia, estar presente nos espacos, apesar de
ser uma agao importante, € preciso reconhecer que tantas outras pessoas com deficiéncia
ndo conseguem acessar os espacos sociais devido aos atravessamentos de classe, raga,
género, € 0 quanto somos socialmente ensinados a nao nos reconhecermos (Mingus,
2017). O discurso de Ana demonstra que € necessario um aprofundamento em outras
pautas da deficiéncia, e que a informacdo precisa ser articulada para que acdes de
resisténcia politica tenham mais respaldo.

Nao apenas Ana, mas varios outros ativistas comecam seu ativismo a partir de sua
propria experiéncia e, a medida que vao frequentando espacos e tendo acesso a
informagdo, via coletivos, associacdes, vao ampliando também a prépria nogdo de
deficiéncia. Nas palavras de Isadora:

A principio, eu falava s6 de deficiéncia visual. E importante ressaltar, porque foi

quando eu entrei pro coletivo feminista que eu comecei a ampliar um pouco mais

os meus horizontes também... Até em relacdo a outras defici€ncias também, a

gente sempre fica fechado na nossa bolha (Isadora).
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Para Isadora, o contato com um coletivo feminista lhe proporcionou ampliagdo de
horizontes, pois neste coletivo havia pessoas com diferentes tipos de deficiéncia,
possibilitando trocas e formas de se relacionar que podem ser essencialmente diferentes.
Ja Téssio, conta que sua primeira agao politica era voltada a pratica do futebol de cinco,
que ¢ uma modalidade de futebol para pessoas com deficiéncia visual:

Entdo, a primeira situacdo do movimento de pessoas com deficiéncia foi quando

eu comeceli a jogar futebol porque eu comecei a praticar futebol com 15, 16 anos

na instituicdo e a gente queria praticar o esporte em nivel profissional e nivel

nacional. S6 que quando a gente ia viajar sempre era muito dificil porque a

associacdo ndo dava apoio, a gente tinha que tirar dinheiro do préoprio bolso € um

dia a gente resolveu: vamos fundar a nossa associagao (Tassio).

A primeira agdo politica de Tassio foi de fundar a associacdo para poder angariar
fundos que financiassem o futebol de cinco em nivel profissional e, no decorrer de sua
narrativa, ele amplia sua acao politica pensando em construir um coletivo anticapacitista
e anticapitalista, como atravessadores principais para a mudanga social. Outro ponto de
acdo politica de grande projecdo dentre os entrevistados foi o ciberativismo nas redes
sociais de internet. Sobre esse eixo, eu dedicarei uma subsecao exclusiva, mas me atenho
agora que a existéncia desses espagos possibilita o contato com pessoas em territdrios
bem diversos do pais e do mundo, facilitando a troca de experiéncias e informacgdes € a
criacdo de lagos afetivos, tal como Ricardo conta:

Quando eu criei meu canal, eu comecei a0 mesmo tempo meio que estreitar lagos

com alguns desses ativistas autistas até que chegou o momento que eu fui

convidado para participar de uma associagdo de direitos de pessoas autistas e foi
ai que a ficha caiu, né? (Ricardo).

O convite recebido por Ricardo para compor uma associagdo veio em
consequéncia de sua agdo ciberativista, a partir de apropriagdes da concepcdo de
deficiéncia do modelo social, bem como pelos lacos criados com outros ativistas de varias
localidades. E retomo aqui que essa troca de informagdes entre pessoas, possibilitando a
aproximagao com discussdes atualizadas, ndo individualistas e ndo estigmatizantes da
deficiéncia possibilita a¢des politicas voltadas ao fortalecimento das redes e da liberdade
de escolha e de acesso das pessoas com deficiéncia, possibilitando de forma mais ampla,
a participagao social plena.

Para a participag@o social plena de pessoas com deficiéncia ¢ importante que

esteja difundida a concepg¢do de deficiéncia advinda dos estudos da deficiéncia e de
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teorias criticas, ¢ do ser politicamente pessoa com deficiéncia, compreendendo os
atravessamentos e barreiras que as concepcdes do modelo médico, caritativo e religioso,
acabam impondo sobre pessoas com deficiéncia. E, enquanto escrevo esse capitulo,
recebo a noticia de que uma mulher cega cai nos trilhos do metrd da cidade de Sao Paulo,
pois nao havia profissional do metrd aguardando-a para recebé-la na estacao de
desembarque e nenhuma pessoa desembarcando se disponibilizou para acompanha-la até
a saida (Simonato & Vaz, 2022). Trago essa noticia, pois chamou minha atengdo que
pessoas comentaram na reportagem classificando como "imprudente” e “irresponsavel”
o ato da mulher em desembarcar na estacao prevista de seu desembarque. A leitura que a
cultura capacitista e as concepcdes de deficiéncia estigmatizantes constantemente fazem,
¢ a de responsabilizar a pessoa individualmente por um problema coletivo, em que houve
auséncia de suporte tanto institucional quanto da coletividade. Portanto, reafirmo a
importancia de ser politicamente com deficiéncia, tal como preconizado por Mia Mingus
(2010, 2017), compreendendo os atravessamentos que perpassam a experiéncia defica, de

modo a estar conectado e solidario com outras pessoas com deficiéncia.

6.1.7 ALUTA ANTICAPACITISTA NAO ESTA DESLOCADA DE OUTRAS LUTAS

Outro ponto relevante sobre a constituicdo do sujeito ativista perpassou a
consciéncia de que a acdo politica voltada a aquisi¢ao e manutencao de direitos de pessoas
com deficiéncia, deve ser atrelada a uma busca por mudanga social que seja emancipatdria
e aliada a outras lutas politicas. Arthur conta que fazia parte de uma instituicdo e “na
institui¢cao havia um discurso enviesado em relagdo a outros publicos, eu entendi que
havia uma luta contra o preconceito sobre as pessoas com deficiéncia, mas também havia
uma reproducdo dos preconceitos em relagdo a outros publicos (...) (Arthur). A reflexdo
de Arthur faz pensar que o cerne das opressdes sdo relagdes hierarquicas que devem ser
combatidas, mas que existem hierarquizacdes em varios ambitos, como de classe, de
género, de raga, e que compdem uma dindmica de relagdes entre sistemas opressivos que
se retroalimentam, sendo impossivel a superacao de um tipo de opressao, sem a superacao
de outra. Arthur continua dizendo que:

A pauta das pessoas com defici€ncia que eles (institui¢ao) trazem, embora

legitima, estava desconectada de um projeto de sociedade, e eu acho muito

complicado conceber a luta das pessoas com deficiéncia, associada a um projeto

politico de uma figura como o Bolsonaro (Arthur).
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Quando Arthur diz que acha complicado conceber a luta de pessoas com
deficiéncia atreladas a um projeto politico de algumas figuras, ele esta se referindo ao
projeto neoliberal que ¢ incompativel com a promogao de participagdo social plena das
pessoas com deficiéncia, como ja apontou McRuer (2021). Mas ¢ preciso explicar que a
pauta da deficiéncia ¢ uma pauta em disputa e sub alocada mesmo nos movimentos mais
progressistas, ja que a categoria deficiéncia tem ainda pouco espago de reflexdo e
producdo que a defendam enquanto uma categoria analitica. H4 ainda grande dificuldade
em pautar a deficiéncia como pauta de Direitos Humanos, e Arthur continua dizendo:

Eu tive inclusive dificuldade de fazer a comissao dos direitos humanos do

Conselho Federal [da profissdo] entendesse que a pauta [da deficiéncia] é de

direitos humanos também, embora ndo s6 de direitos humanos pois ¢ uma pauta

transversal, assim como racismo, assim como a interface com a educagao,
assisténcia social a comissao de satde, ¢ uma pauta transversal (Arthur).

A dificuldade de colocar a pauta da deficiéncia dentro do debate de direitos
humanos ocorre pela invisibilidade do tema, auséncia das pessoas com deficiéncia nos
espacos sociais, compreensdo da deficiéncia por algum viés estigmatizante, além de
presenca de pessoas muitas vezes sem deficiéncia querendo ser porta-voz da luta. Sobre
estas ultimas, Paulo fala que especialmente em periodos eleitorais, “a gente toma muito
cuidado sobre isso, porque as pessoas chegam la, ddo um tapinha nas costas, como a
gente fala no ditado popular... dizem que sdo nossas representantes e depois acabam
desaparecendo (Paulo). E comum que, em periodos eleitorais candidatos usem a pauta
da deficiéncia sem compreender a discussdo e se colocando como representantes da luta,
do mesmo modo, figuras publicas, familiares de alguma pessoa com deficiéncia que
assumem o lugar de detentores do conhecimento sobre a pessoa com deficiéncia, sem dar
espaco para discussao para as proprias pessoas com deficiéncia como se elas ndo tivessem
\(VA

Vale salientar que ndo se trata de pessoas sem deficiéncia ndo poderem discutir a
tematica da deficiéncia, mas de especificar de qual lugar elas fazem essa discussao: que
é o lugar de pessoa sem deficiéncia. E ainda que o lugar de fala'® (Ribeiro, 2017) de
pessoas sem deficiéncia possam ter contribuicdes emancipatdrias, isso ndo exime a

necessidade de as discussdes serem realizadas com participacao de pessoas defigas, pois

19 Inicio da nota: Lugar de fala é uma discussdo advinda do Feminismo Negro com repercussdes para as
lutas das pessoas com deficiéncia. Fim da nota.



89

nao faz sentido discutir a deficiéncia sem pessoas com deficiéncia. Paulo continua seu
debate dizendo:

Sou totalmente a favor de nada sobre nés sem nés, claro, mas sou totalmente

contra esse ambiente fechado de: “ndo, aqui so as pessoas com deficiéncia que

falam, as pessoas sem deficiéncia ndo tém esse direito”. Tem, tem sim, se elas
estudaram, se elas tém qualificagdo, (...), elas tém esse direito e t€ém esse dever,
inclusive, a sociedade tém esse dever de falar e estudar sobre nos também, até
porque a gente faz parte dessa sociedade (Paulo).

Quando Paulo evoca que a sociedade tem o dever de falar e estudar sobre nos,
pessoas com deficiéncia, acrescento que isso deve ser feito numa perspectiva que leve em
consideragdo que a pessoa com deficiéncia ¢ um cidaddo de direitos, e ndo um objeto de
estudo. Pessoas com e sem deficiéncia devem atentar principalmente para a questao do
viés em que a deficiéncia estd tendo na sociedade, que seja cada dia mais, um viés de
caracteristica humana e preceitos do modelo social, e outros modelos emancipatorios
como o modelo radical (Guerra, 2021), e menos como um problema, tal como preconiza
o modelo médico e religioso.

A diferenga entre ativistas com e sem deficiéncia cientes do modelo social, ¢ que
a luta das pessoas deficas esta corporificada. Nao hd um momento em que seja possivel
nao pautar a deficiéncia quando ela estd pautada no proprio corpo fisico € no modo de
interagir com o meio, tornando o ativismo defi¢a, uma luta constante. Nas palavras de
Arthur:

Hoje eu fago militancia, eu acho que o meu corpo € um instrumento politico. E

ai onde eu estou, eu vou buscando fazer esse exercicio, eu acho que a militancia

¢ diaria, ¢ cotidiana, a cada nova pessoa que a gente ganha para uma
compreensao anticapacitista, ja ¢ um ganho. (Arthur)

Ao longo dessa discussdo, eu venho trazendo as caracteristicas do processo de
subjetivacdo de pessoas que se autodeclaram ativistas, e em definitivo, uma das
caracteristicas mais marcantes € demonstrar a poténcia politica do corpo defica, e quando
me refiro a “corpo” me refiro também as deficiéncias psicossociais, intelectuais e autismo

por serem caracteristicas constitutivas de um corpo no mundo. Ser politicamente com
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deficiéncia (ou politicamente deficiente?), para usar as palavras de Mingus, apesar de
potente, precisa ser mobilizador de agdo politica, e como Ricardo diz em suas palavras:

Entdo, eu acredito que o ativismo, além do que eu falei, do proprio fato de existir

ser uma espécie de movimento politico, a gente tem que considerar que o

ativismo ele perpassa por varias questoes relacionadas a tematica, desde fomento

de politicas publicas, desenvolvimento de projetos de lei, de fazer esse embate
na academia como alguns estdo comecando a fazer nesse momento (Ricardo).

E eu concordo com Ricardo quando ele diz que o ativismo precisa perpassar
diversas instancias sociais, de politicas publicas, académicas, e sociais diversas, numa
acdo politica organizada para a mudanca social. E essa agdo politica pode e deve ser
realizada ndo apenas em espacos voltados ao debate da deficiéncia, inclusive, a grande
virada para mudanga social, ¢ expandir e democratizar o debate da deficiéncia de cunho
emancipatorio. Essa expansdo acontece quando os entrevistados relatam que fazem
ativismo a partir das posi¢des que ocupam nos conselhos profissionais, refletindo sobre o
papel de suas profissdes mediante a tematica da deficiéncia. Um dos entrevistados traz
uma reflexdo importante sobre a Psicologia e o lugar que ocupa nela:

Eu tenho feito a militdncia muito mais o lugar que eu ocupo na psicologia, estou

no conselho, no CRP e entendendo que a psicologia historicamente contribuiu

para legitimar o capacitismo, entender que ela tem uma poténcia em relagdo a

superacgao disso e da garantia dos direitos de pessoas com deficiéncia. E eu tenho

militado muito a partir da psicologia (Entrevistado 1),

O que chama atengao no relato, € que a pessoa acredita que a Psicologia tem uma
poténcia para a mudanca do viés capacitista que ela legitimou, e ainda legitima em
algumas atuagdes. Eu concordo em grande parte com o discurso, tanto que estou inserida
na Psicologia fazendo ciéncia buscando contribuir para essa mudanga, em 2022
celebramos os 60 anos de regulamentac¢do da profissdo de Psicologia no Brasil e tem
havido algumas mudangas significativas na profissdo. Segundo Yamamoto e Oliveira
(2010), a Psicologia tem cada vez mais se adentrado no trabalho com populagdes pobres

e vulnerabilizadas, em contextos de saude mental, de assisténcia social, contextos de

20 Inicio da nota de rodapé: A tradugdo seria politicamente deficiente, e em consonancia com estudos de
autores britdnicos que utilizam “pessoa deficiente” na perspectiva de que ¢ a sociedade que deficientiza a
pessoa, seria possivel utilizar esse termo, mas fiz o uso de “politicamente com deficiéncia” pois é o0 modo
como os proprios ativistas se chamaram. Fim da nota de rodapé.

21 Inicio da nota de rodapé: Utilizo os termos “entrevistado 1” e “entrevistado 2” sem utilizar o nome
ficticio para diminuir os riscos de perda de anonimato. Fim da nota de rodapé.
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violagdo de direitos e privacao de liberdade, dentre outros, que funcionam como um
marco diferenciado das atuag¢des ndo voltadas apenas para o acolhimento da subjetividade
nos contextos de clinica, especialmente da classe média e alta ou de patologizagdo das
dissidéncias. E fato também que a Psicologia s mais recentemente tem adentrado nas
questdes da deficiéncia e que, de acordo com Oliveira e Gesser (2021), a atuacao do
psicologo e outros profissionais na area da assisténcia social com o publico da deficiéncia
ainda carece de conhecimento formativo sobre a tematica da deficiéncia.

Certamente a atuagao profissional nao ¢ suficiente para a mudanga da estrutura
capacitista, mas ¢ o ponto de partida dos ativistas com a experiéncia encarnada da
deficiéncia. Essas pessoas politicamente deficientes, carregam consigo € com suas
existéncias debates para varios espagos em que frequentam. O discurso do entrevistado
demonstra que sua atuacdo também acontece via coletivo de sua profissdo, e que “Agora
a gente tem um coletivo de assistentes sociais com deficiéncia, eu também estou a frente
desse coletivo junto com outras pessoas (Entrevistado 2), marcando a importancia das
diversas atuacdes na pauta da deficiéncia em espagos politicos distintos, como uma

experiéncia encarnada.

6.1.8 O MOVIMENTO DEFICA E UM MOVIMENTO DIVERSO

Durante todo o tempo em que eu estou falando de movimento defica, ¢ importante
evidenciar que ndo se trata de um movimento inico, muito menos homogéneo. A pauta
da deficiéncia pode ser, por vezes, discutida e debatida de modo contraditorio. Justamente
por existirem varios modelos de compreensdo da deficiéncia, também existem vdrias
formas de lutar pela deficiéncia. Situo-me aqui, enquanto uma mulher com deficiéncia
que acredita na luta por uma concepc¢do de deficiéncia advinda do modelo social da
deficiéncia, talvez eu até me aproxime também do modelo radical da deficiéncia, mas
compreendo que a concep¢ao médica da deficiéncia me atravessa intrinsecamente, por ter
sido a concepg¢ao na qual eu fui constituida bem como todos os meus arredores.

Portanto, o0 movimento da deficiéncia ¢ uma constru¢do em disputa. A maior
parte dos entrevistados desta pesquisa relatam o modelo social ou a concepgao advinda
dele como importante para sua subjetivacao politica, pautando a deficiéncia ndo como
algo a ser curado, mas como uma caracteristica ou condi¢cdo de vida que ¢ possivel e

diversa. Ricardo fala sobre essa divergéncia que ele tem em relagdo ao modelo biomédico
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e o uso de técnicas de adequagio funcional “Por exemplo, a questido da ABA?, existem
até autistas que defendem a ABA, autistas que estdo ligados a pesquisadores que
fomentam o modelo biomédico principalmente nessa questdo de cura” (Ricardo). O ponto
central da fala de Ricardo ¢ a existéncia de ativistas da deficiéncia que buscam por
modificar o comportamento com base numa cura, ou eliminagao dos comportamentos que
sdo considerados disfuncionais a partir de uma perspectiva biomédica, o que demonstra
as diferentes vertentes de luta, pautada em diferentes modelos da deficiéncia. Contudo ¢é
importante salientar, que mesmo dentro de uma perspectiva de modelo social, ha posturas
diversas acerca da reabilitagcdo, e da busca por cura, e todas essas posturas sao possiveis
dentro da luta. Eu, enquanto pesquisadora, faco a leitura de que a busca por reabilitagdo,
adequagdo de funcionalidade sdo possiveis dentro de uma perspectiva de respeito a
autonomia e poder de decisdo da pessoa envolvida.

O movimento defiga como todos os outros ¢ grande e plural, e em constante
disputa, tenho linhas de atuag@o que por vezes, podem ser consideradas divergentes, e por
isso mesmo a ideia de representagdo ndo abarca a multiplicidade da tematica da
deficiéncia (Mingus, 2011). E Ivan corrobora essa afirma¢do em suas palavras:

Noés somos um movimento plural e diverso. Nao existe apenas uma pessoa que

representa todas as pessoas com deficiéncia, assim como nao existe um LGBT

sigla que represente todos os LGBTS, e uma mulher que represente todas as
mulheres. NOs temos varias vozes e estas vozes devem ser ouvidas (Ivan).

Apesar da pluralidade do movimento, o uso do termo no singular, serve entdo para
enfatizar a questdo da deficiéncia enquanto uma categoria analitica e se unificar quanto
as demandas de lutas, j&4 que a coletividade promove mais forca politica, tal como o uso
do termo Movimento Feminista, mesmo entendendo que ha diferentes ondas do

Movimento, bem como lutas diversas.

6.1.9 OS SENTIDOS DO ATIVISMO: OS MOTIVOS PARA SER ATIVISTA DA
DEFICIENCIA

22 Inicio da nota de rodapé: ABA ¢ a sigla para a Applied Behavior Analysis, em portugés, Anélise
Comportamental Aplicada, que ¢ um método de intervengdo comportamental e possui como objetivo
moldar comportamentos sociais em busca de uma funcionalidade cotidiana. Fim da nota de rodapé.
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Até agora venho falando sobre o ativismo de pessoas com deficiéncia
demonstrando o conjunto de atividades sociais que constituem as histdrias de vidas dessas
pessoas contribuindo para que tenham essa agdo de ativistas. Dentre esses
atravessamentos, falei sobre a subjetivacao de si enquanto pessoa com deficiéncia; a
influéncia dos contextos sociais familiares, educacionais, de trabalho, de cuidado, e de
encontros com conhecimentos e pessoas no processo de tornar-se ativista. Esses
atravessamentos conectam a a¢do [de ativismo] com os motivos individuais subjetivos,
gerando o sentido dessa atividade (Vigotski, 1992), mas qual o sentido pessoal desse
ativismo para os ativistas entrevistados? Em consonancia com a Psicologia Historico-
Cultural de Vigotski (Vigotski, 1992), o sentido pessoal estd na relagdo do motivo com a
atividade (de ativismo) e € sobre ele que vou me debrugar nessa se¢ao.

O que motivou as pessoas a participarem de movimentos e serem ativistas da
deficiéncia? Vigotski (1992), ao fazer a diferenciagdo entre significados e sentidos,
propde que os significados estejam no ambito mais estavel, enquanto os sentidos sdo mais
mutaveis e pessoais, dizendo respeito ao cerne da base afetivo-volitiva que faz os
individuos agirem. Os pensamentos surgem a partir de uma esfera emocional que envolve
consciéncia, motivacoes, necessidades e toda a estrutura afetivo-volitiva que os sustenta,
e a linguagem ¢ uma forma de expressar tais pensamentos e por meio dela, se pode
também acessar os sentidos do que motiva o sujeito a agir e falar de determinada maneira
(Vigotski, 1992). Os relatos da pesquisa estdo inscritos numa realidade em que os ativistas
com deficiéncia entrevistados t€ém consciéncia de que existe um imaginario social que
compreende a deficiéncia como algo deficitario e o ativismo muitas vezes funciona como
o que da sentido a uma existéncia que resiste. Tassio, por exemplo, compreende que o
que ¢ colocado como possibilidade para as pessoas com deficiéncia € subestimado, como
se a vida da pessoa com deficiéncia ndo merecesse mais do que “esmolas” ou piedade:

A gente ¢ treinado e ensinado para aceitar o que nos dao e ndo questionar, nao

discutir, ndo reclamar. Entdo, por isso que eu digo que ¢ uma luta constante

comigo mesmo porque tem que superar essa questdao de “o que tem, ta bom”,
tem que ir além como trabalhador, como professor, como pessoa com
deficiéncia. Tenho que o tempo todo lutar pelos meus direitos, brigando em
varios ambitos para tentar conseguir alguma coisa e como disputa externa, ¢
disputa com os outros, ¢ a questdo de que, nem sempre, as pessoas te entendem
como professor, como uma pessoa digna de estar na escola [e ocupando diversos

espacos] (Téssio, grifo meu).
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As palavras de Tassio demonstram o quanto compreensdes de deficiéncia
advindas de modelos caritativos (Diniz, 2007) ainda estdo presentes no cotidiano atual, e
sdo tdo impregnantes que ele mesmo precisa fazer constantemente um esforgo para nao
emular essa norma (Campbell, 2009) e com isso nao trazer os significados sociais da
deficiéncia [advindos de modelos caritativos] para seu significado pessoal (Vigotski,
1992). Trata-se de uma luta constante contra toda a rede de crencas que a norma
capacitista impde de considerar a pessoa com deficiéncia como menos digna de direitos.
E a luta e esfor¢os que ele empreende ¢ para conseguir “alguma coisa”, algo além da
baixa expectativa social sobre as pessoas com deficiéncia e sobre o que elas devem
conseguir acessar. E essa “alguma coisa” parece estar relacionada com o reconhecimento
dos diversos lugares e papéis sociais que as pessoas com deficiéncia podem ocupar e que
ele traz o exemplo de ser professor, um professor que tenha o reconhecimento de ser “uma
pessoa digna de estar na escola".

E essa ocupacdo de espacos, e reconhecimento de poder ser uma vida digna de
participagdo social também acompanha outros relatos, especificamente para Isadora, o
que a motiva a agir politicamente ¢ a possibilidade de poder ser inspiragdo para outras
pessoas, nao o “exemplo de superacdo da deficiéncia” tipico dos discursos capacitistas,
mas como exemplo de ocupagdo dos espagos:

Eu entendo que o meu papel também, enquanto militante, ativista, que eu me

coloco realmente como ativista, ¢ também ser um pouco de espelho para outras

pessoas. Claro que ninguém vai fazer nada igual a mim, nem deve, mas pra que
as pessoas se vejam em mim, vejam que elas podem ocupar sim, os lugares,
sabe? (...) o fundamental de ter passado por tudo isso, de ter participado desses

movimentos, de fazer parte dos coletivos e falar sobre isso, ¢ entender que a

deficiéncia ela ndo ta s6 em mim, a deficiéncia, ela é uma soma da minha

condi¢ao, claro, que nao dé pra ignorar, mas ela ta nas barreiras impostas pela
sociedade. E eu acho que pra diminuir, pra acabar com essas barreiras que eu
tento ta na internet, conscientizando as pessoas e levando informacao,

conhecimento e novidades e tal, porque se a gente ndo transformar a sociedade, a

gente ndo vai superar né, esse conceito, que limita demais a gente por termos

deficiéncia, né? (Isadora).

A possibilidade de maior ocupagdo dos espagos sociais por mais pessoas com
deficiéncia, na percepcao de Isadora parece ser algo que a motiva a ser ativista e atuar

diretamente na eliminagdo das barreiras sociais que limitam a participacdo de pessoas
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com deficiéncia. Em ultima instancia, o que a motiva a ser ativista ¢ mudar a sociedade
juntamente com as concepgdes capacitistas que existem nela.

Essa relagdo de ser espelho para outras pessoas, parece estar muito relacionado ao
sentimento de empatia com quem passa por opressoes semelhantes, entendo a estrutura
desigual da nossa sociedade, em especifico a da sociedade brasileira, no qual € o 9° pais
mais desigual do mundo (Relatorio sobre desigualdades [ONU], 2021). A empatia nesse
sentido, ndo € sobre se colocar no lugar do outro, mas sobre a conexdo com o sentimento
de injustica que o outro softre, e sobre a reflexao de como seu proprio lugar pode impactar
no sofrimento do outro (Ribeiro, 2019). A partir do proprio lugar de opressao que nds,
pessoas com deficiéncia, ocupamos entendendo os atravessamentos estruturais que
configura a hierarquizagdo das pessoas, podemos nos posicionar numa postura ético-
politica contra todas as formas de opressdo (Sawaia, 2004; Djamila, 2019).

Nessa mesma linha, o sentido pessoal se relaciona com uma luta que nao € apenas
para beneficio proprio, mas para que esse tipo de opressdo capacitista nao exista para
ninguém. Cacto conta uma situacdo de inacessibilidade em que a mobilizou e motivou
para que se tornasse ativista:

Uma vez muito marcante que eu passei 2h, ali no centro, numa rua bem esquisita

aqui [da cidade], estava escuro, j4 eram umas 7 horas da noite e a tinica rampa

da calg¢ada estava com um carro. Isso a gente chamou o DETRAN, o guarda e

nada, nada. Disse que ndo podia fazer nada, que nao podia multar porque nao

tinha uma placa dizendo que ali era uma rampa. Nisso eu e minha mae na
cal¢ada do banco, aguardando a pessoa tirar o carro. Quando ele chega,
simplesmente entra no carro € sai, ndo da nem boa noite, nao pede desculpa.

Entdo assim, aquilo ali, uma coisa tdo rotineira pra ele, nem percebeu, talvez,

mas para mim, impactou tanto, me marcou, né? Porque, eu sei que as pessoas

vivem numa rotina muito acelerada, numa rotina de trabalho, mas as pequenas
atitudes que voce faz impactam na vida de tantas pessoas. E aquilo mexeu muito
comigo e fiz assim muita respiragdo para pensar “‘como ¢ que eu posso contribuir
para que outras pessoas ndo precisem passar por isso?” (Cacto).

O relato de Cacto ¢ interessante pois ela percebe a vulnerabilidade ao qual foi
submetida, ao ficar sem ter como sair da calgada e ter que ficar parada num lugar que ela
considerava esquisito, mas parece que sua indignacao ¢ principalmente da impoténcia de
ninguém poder fazer nada para mudar aquela situagdo, e da irrelevancia com que a pessoa

que estava impedindo sua passagem a tratou. Cacto reflete, sobre a invisibilidade das
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pessoas com deficiéncia, quando fala do homem que nao viu a rampas de acesso, que nao
a cumprimentou num exercicio de cordialidade, tampouco houve a percep¢ao de que era
necessario pedir desculpas, pois segundo Cacto, ele talvez nem percebeu nenhuma das
coisas que fez ou deixou de fazer que impactou na vida dela, mas que tiveram grande
impacto para ela. A histéria de pessoas com deficiéncia foi marcada por exclusdo e
invisibilidades (Crespo, 2011), e as palavras de Cacto demonstram o impacto subjetivo
dessa invisibilidade, o sofrimento sentido por ela, a impoténcia, ¢ a reflexdo sobre seu
subterfugio para lidar com essa violéncia: o questionamento das estruturas colocadas na
pergunta “como ¢ que eu posso contribuir para que outras pessoas [e eu mesma] nao
precisem passar por isso?”’ (Cacto).

Nao posso deixar de comentar o trecho da fala de Cacto em que ela reflete sobre
o fato de as pessoas viverem em rotinas muito aceleradas de trabalho, como se isso de
alguma forma acolhesse e justificasse o lugar de impetrante da violéncia sofrida. E essa
reflexdo ndo ¢ descolada de um modelo capitalista de sociedade que d4 um status de
individuo mais digno na sociedade aquele individuo que trabalha, produzindo e
reproduzindo a dindmica capitalista (Federici, 1999; Kafer, 2013), uma dinamica que ¢
propositalmente acelerada, feita para que ndo haja tempo de reflexdo sobre as estruturas
deliberadamente violentas que ignoram a existéncia de corpos com deficiéncia e suas
temporalidades (McRuer, 2018; Gavério, 2015) como se fossem menos dignos de
atencao. Nao estou dizendo que na situagao relatada por Cacto tenha havido uma intencao
direta da pessoa que estacionou na rampa em ser capacitista, pois ndo precisa haver uma
intencdo do sujeito em ser violento para que a violéncia exista, pois ela ¢ estrutural, do
mesmo modo que as opressoes racistas, machistas e classistas, nao precisam ter intengoes
individuais subjetivas para que sejam entendidas como violentas. E ¢ justamente a
compreensdo de que ndo se trata de uma individualizagdo ou personalizacdo das
violéncias, que gira o locus (Anzaldaa, 2005) da luta contra as opressdes, pois nao se trata
mais de uma luta individual, mas coletiva.

Seguindo a linha da coletivizagdo, um outro sentido atribuido ao ativismo se
mostrou evidente nas entrevistas: o sentido de ndo estar sozinha(o). Juntamente com a
invisibilidade, e exclusdo, o sentimento de ndo pertencimento ao grupo social
hegemonico promove um sofrimento ético-politico (Sawaia, 2004), no qual os encontros
coletivos com os pares motiva e d4 sentido ao ativismo. Frida nos contempla com uma
fala muito potente sobre seu processo de significacdo de si enquanto pessoa, antes e

depois do ativismo:
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Eu digo que eu sou outra antes e outra depois da participagao nos movimentos
politicos, sociais, dos pares, desse compartilhamento das informagdes, das
estratégias, da articulacdo, da mobilizagdo, da produgdo de informagdes... A

gente ndo se sente mais sozinho. A gente compartilha nossas angustias e

sentimentos € eu acho isso importantissimo (Frida).

Os motivos para Frida ser uma ativista ¢ o sentimento de pertencimento, o
compartilhamento de informagdes que possibilitam uma organizagdo subjetiva de
enfrentamento ao sofrimento. Uma maneira de ela se organizar enquanto uma pessoa que
reivindica direitos e que nao aceita ser sumariamente excluida sem questionar ou lutar
por direitos.

A organizagdo coletiva fomenta a mudanga social, ¢ tal mudanca ndo ¢
desconectada de outras lutas. Mais uma vez, o motivo do ativismo perpassa uma
consciéncia de que nao se faz mudanca social sozinho e tampouco desprendida de outras
mudangas estruturais para mudar a ordem capacitista vigente. Arthur contempla essa
discussdo ao expressar o sentido da luta que ele faz parte:

Eu entendo que a luta das pessoas com deficiéncia, ¢ uma luta que tem que estar

conectada com outras lutas que em suma o pressuposto ¢ a valorizacao das

diferengas, compreensdo das diferengas com poténcia, a superagcdo dos estigmas,

a superagao das nossas historicas desigualdades, dessas formas de opressao e em

ultima instancia, a superagao do capitalismo. (...) Eu penso que uma das minhas

missdes de vida, a partir dos lugares que eu ocupo, ¢ ir apresentando para a

sociedade uma outra forma de compreender as pessoas com deficiéncia,

confrontando a sociedade em relagdo as suas ideias capacitista a associacao de
que a deficiéncia ¢ defeito, incapacidade, inferioridade. E também chamar

aten¢do da sociedade e do poder publico para a necessidade de compreender a

deficiéncia enquanto o resultado da interagdo da pessoa com as demais pessoas,

com os ambientes (Arthur).

Ao falar em “missdo de vida” Arthur demonstra que o sentido da sua participacao
politica cotidiana estd imbricado com seu objetivo de vida, de modo que seu ativismo €
subjetivado de uma forma que permeia todos os &mbitos da sua vida, bem no sentido que
Mingus (2010, 2017) traz sobre o ser politicamente deficiente, ou como elabora Sawaia
(2001) no sentido que a participagdo politica e social pode estar muito imbricada
subjetivamente. O discurso de Arthur me faz pensar o quanto a interseccionalidade

(Akotirene, 2018) estd compondo sua fala, e mais que isso, uma ideia de luta coletiva
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unificada para realizar a mudanga social. Essa ideia de pequenas mudangas sociais a partir
dos lugares que uma pessoa ocupa e das tensdes causadas também se configura como um
sentido do ativismo de Ivan:

Eu, estar no Instagram, que ¢ uma rede social que valoriza egos, que valoriza

corpos perfeitos e essa rede social estar sendo ocupada por outra pessoa, com

deficiéncia, que transmite conteudos conscientizadores, que transmite conteudos.

POXA promovendo sim um mundo mais inclusivo, mais diverso, eu acredito

que 1sso seja politico. (Ivan)

Para Ivan, a ocupagdo de espacos ¢ um ato politico, que pelo seu discurso esta
carregado de orgulho por ele ocupar um espago prioritariamente pautado num senso de
estética que ndo contempla pessoas com deficiéncia. E seu nimero de seguidores na rede
sO cresce.

E para finalizar, um dos sentidos atribuidos ao ativismo por Cacto foi para ter o
direito a viver uma vida comum: mostrar, principalmente as pessoas, eu acho que é um
dever que eu sinto meu, é mostrar que a pessoa com deficiéncia é uma vida como
qualquer outra pessoa (Cacto). Ela busca o ativismo para ter direito de ser vista como
qualquer pessoa, o que corrobora estudos de alguns tedricos sobre o assunto (Kafer, 2013;
Campbell, 2001), mas ndo posso deixar de me identificar com sua fala, e lembrar das
diversas situacdes em que eu quis ser s6 mais uma no meio da multidao, sem atrair olhares
curiosos para a minha caracteristica de deficiéncia e passar despercebida no meu
cotidiano. Talvez por isso eu goste tanto de carnaval, de poder usar fantasias, de brilhar e
chamar atenc¢do para outras partes do meu eu e ndo apenas nas partes deficientizadas,
atraente apenas para os olhares estigmatizantes, talvez, eu e Cacto e tantas outras pessoas

sO querem o direito de uma vida digna.

6.2 GENERO E ATIVISMO

Eu sou uma mulher como qualquer outra, ndo ¢ minha deficiéncia que vai tirar isso de

mim (Isadora)

Até agora eu venho contando véarios processos de significacdo envoltos na
subjetivacao de pessoas com deficiéncia que as fizeram atribuir sentidos e significados a

sua participagdo politica, em contextos dialéticos de exclusdo e inclusdo (Sawaia, 2004),



99

mas alguns pontos me chamaram aten¢ao ao longo das entrevistas: as questdes de género
e raca.

Todas as mulheres, sem excecdo, apontaram para questdes de exclusdo e opressao
em relagdo ao fato de serem mulheres com deficiéncia, inclusive em espagos de discussao
e debates sobre a questdo da deficiéncia. Enquanto os homens hétero entrevistados,
nenhum relatou situagdes de opressao ou dificuldade de acesso por serem homens, um
unico homem gay citou os atravessamentos de género, raca e sexualidade, e a
representatividade. Afora o exemplo de Ivan, nenhum homem refletiu sobre a questdo de
género relacionando a seu processo de participacdo ou do processo de participagdao
feminina dentro da politica. H4 uma conexdo entre as desigualdades historicas sobre
homens e mulheres em vérias sociedades, razdo pela qual houve luta para que a
Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia incluisse um artigo especifico
sobre mulheres assegurando a elas “o pleno e igual desfrute de todos os direitos humanos
e liberdades fundamentais” (Convencao, 2006; Anahi, 2014).

E sobre a questdo de raga, duas coisas me chamaram ateng¢do: eu ter encontrado
mais pessoas que se declararam brancas para participarem da pesquisa, apenas uma
pessoa se declarou negra dentro dos 16 entrevistados, numa realidade em que a maioria
(52%) da populagao de pessoas com deficiéncia sdao negras (IBGE, 2022); e que a reflexao
sobre raca me apareceu mais notoria entre as mulheres, ja que pelo menos 4 mulheres (de
um total de 8) refletiram sobre opressao/privilégio por raga, enquanto s6 um 1 homem
entrevistado citou esse tipo de reflexdo. Farei essa discussdo sobre género e raga nessa

ordem, pois assim me surgiram ao longo das entrevistas.

6.2.1 SEU FEMINISMO CONTEMPLA MULHERES COM DEFICIENCIA?

Dentro do movimento de pessoas com deficiéncia existem outros atravessamentos
que demarcam posi¢des de privilégio/opressdo, nesse sentido, as mulheres com
deficiéncia vivenciam seu processo de subjetivacdo atravessado por opressoes distintas
de homens. Anahi em sua dissertagdo em 2014 dizia que naquela época, no Brasil, havia
uma situacao de que ambos os movimentos, feministas e de pessoas com deficiéncia, nao
tinham preocupacao com as intersec¢oes. No primeiro [feminista] que precisava entender
que a questdo da deficiéncia ¢ importante no movimento de mulheres, e no segundo de

entender que a perspectiva de género cruza a histéria de vida de mulheres com deficiéncia
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(Mello, 2014). Pelo menos uns 8 anos se passaram da publicacdao da pesquisa da Anahi
para a realizagdo da minha pesquisa, e os resultados sdo similares, ainda que o debate
interseccional tenha crescido, questdes de género, raga e sexualidades ndo normativas,
ainda sao debatidas muito isoladamente o que tem impacto nas subjetividades. Esse
isolamento, e dificuldade de pautar as intersec¢des ainda causa sofrimento ético-politico
(Sawaia, 2004), e nas palavras de Ana Paula, por exemplo, o que ela sente sobre ser uma
mulher com deficiéncia:

O que eu sei do que ¢ ser mulher com deficiéncia hoje, € que estar na rua, nos

fazer presente, ocupar nosso espago politico no mundo exige muitas coisas.

Muita persisténcia, muita resiliéncia e também existe uma paciéncia histérica

para a gente entender que o que a gente ta querendo ¢ mudar uma cultura que ja

¢ milenar, a cultura capacitista. A gente ja tem milhares de anos nas costas e

acaba sofrendo por tudo isso, né? A falta de discussao sobre a deficiéncia ¢ a

condi¢ao das mulheres com deficiéncia complica mais ainda (...) € eu ainda me

coloco numa posi¢do privilegiada por ser uma mulher branca, do Sul (Ana

Paula).

O discurso de Ana Paula relata sobre o que ela considera que sdo requisitos para
ocupar o espaco politico, dentre os quais persisténcia, resiliéncia e paciéncia historica.
Todos os requisitos sao processos subjetivos e caracteristicas prioritariamente atribuidas
as mulheres. E das mulheres que se espera paciéncia, é das mulheres que se espera
resiliéncia, ¢ das mulheres que se espera persisténcia, ndo dos homens, ja que eles,
dependendo dos atravessamentos que tenham, tendem a conseguir o que querem sem
precisar persistir (Mello, Aydos, & Schuch, 2022). Tais requisitos demonstram que para
Ana, ocupar o espago politico sendo mulher exige passar por processos de submissao ao
padrdo posto, um padrdo invisivel que remete ao conjunto de normas, atitudes, tragos
socioculturais e até de leis no qual a finalidade, explicita ou implicita, é beneficiar ao
homem, produzindo, reproduzindo ¢ mantendo a submissdo da mulher (Sau, 2000;
Frederici, 2019). E talvez, a auséncia de discussao sobre a interseccdo de deficiéncia e
género seja justamente balizada por tais processos de submissdo, ja que € praxe que as
mulheres passem por um sofrimento para estar ocupando os espagos politicos e fazer as
discussdes que lhes sdao concernentes. Dependendo de quais caracteristicas e
atravessamentos uma mulher tenha, ¢ possivel que os requisitos para ocupar o espago

politico sejam ainda maiores, e carreguem consigo mais sofrimento ético politico
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(Sawaia, 2004), pois como Ana Paula bem percebeu, ela estd numa posicao de privilégios,
pela questao de raga, de classe, e de regido (que reforga a questdo de classe).

O debate entre género e deficiéncia parece ser esquecido de um modo geral
mesmo nos espacos mais progressistas em que o debate sobre tais atravessamentos ¢
esperado, como por exemplo no caso de Cacto que sentia a auséncia do debate durante
seu curso de servigo social:

E uma queixa minha muito grande e sempre eu levantava a mio no inicio das

disciplinas do servigo social que falava das mulheres em varios e todos os tipos

imaginaveis, mulheres indigenas, mulheres negras, mulheres de todas as
estratifica¢des, mas ndo, nenhuma vez eu vi falar sobre mulheres com deficiéncia.

Entdo, acredito também que isso me deixava um pouco distante né, por esse

autorreconhecimento né, eu sei que sou mulher, mas minha deficiéncia nunca era

pautada nas discussoes. Entdo, assim, cadé? Tem alguma coisa que t4 solta né...
ai eu levantava a mao [...] ai eu dizia: e mulheres com deficiéncia né? Nao entra
ndo nessas discussdes? A gente ndo ¢ vista? A gente ndo ¢ lembrada? Ai elas
ficavam caladas, botava um assunto no meio e nunca incluia né? Entdo, isso
também fragiliza a luta e também foi um dos motivos que eu quando eu falei com

[nome de uma pessoa] a gente logo se identificou, foi isso. A gente nunca td ouvida

nesses/nessas rodas de conversa, nos assuntos (Cacto).

A fala de Cacto demonstra a auséncia da discussdo sobre mulheres com
deficiéncia em um curso que fazia uma debate sobre mulheres mas que nao discutia
mulheres com deficiéncia e para Cacto, isso parece ter um impacto subjetivo de ter
dificuldade em se reconhecer enquanto uma mulher, e quando ela relaciona
"autorreconhecimento" com “eu sei que sou mulher, mas minha deficiéncia nunca era
pautada nas discussoes” parece ser um significado de que ela ndo se reconhecia enquanto
mulher pois sua caracteristica inerente de deficiéncia ndo era reconhecida, como se nao
fizesse parte da categoria mulher. E isso se da justamente pela nocdo essencializada e
limitada ao que foi construido a partir de um ideal de feminilidade, corponormatividade
e branquitude (Sojourner Truth, 1851). E Cacto sente a necessidade de ser ouvida
enquanto uma mulher com deficiéncia, pois a deficiéncia ndo ¢ tdo debatida nos espacos
de mulheres. De modo muito semelhante, Isadora relata esse processo de se reconhecer
como mulher a partir de estudos feministas, mas sentindo falta da relacdo com a

deficiéncia:
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Eu fiz um seminario na faculdade sobre feminismo e ai... é... apesar de ter
gostado demais assim do semindrio e tal, ter me aberto muitas possibilidades,
assim, de me enxergar como mulher, eu ndo me via enquanto mulher com
deficiéncia, representada nas pautas que eram colocadas. As pautas do
feminismo que me foram apresentadas, nenhuma falava de mulheres com
deficiéncia. (Isadora).

Uma das pautas da mulher com deficiéncia ¢ poder ocupar o lugar de mulher, de
modo a nao ser infantilizada, pela caracteristica da deficiéncia, ou mesmo colocada num
lugar de “coitadismo” digno de pena advindo de concepgdes do modelo caritativo da
deficiéncia (Diniz, 2007). Esse lugar de mulher perpassa também a possibilidade de ser
vista como esposa e pessoa desejavel, com vida sexual e como mae, como pessoa integral,
e livre para viver como uma adulta (Luiz, 2023). Acredito que apenas a partir da
incorporagdo da questdo da deficiéncia e outros marcadores dentro do feminismo que
poderemos pensar num feminismo plural que possibilite reconhecimento enquanto
mulher a mulheres com deficiéncia e sem deficiéncia, pretas, brancas, indigenas, e que
possam viabilizar a emancipacdo de classe, ¢ consequentemente, social (Arruzza,
Bhattacharya, & Fraser, 2019). Corroborando a fala de Cacto e Isadora sobre a dificuldade
de debater deficiéncia nos espagos de mulheres, Ana Paula traz uma situagdo vivenciada
por ela:

Em 2016, eu me senti provocada a debater género e deficiéncia. Na Conferéncia

Nacional de Politicas para Mulheres, teve uma sub-representacdo de mulheres

com deficiéncia delegadas da conferéncia e essa conferéncia chamou 30

mulheres que considerava lideranca feminina sobre deficiéncia para fazer uma

mini conferéncia entre essas mulheres com deficiéncia para discutir o tema,
desenvolver a pauta e eleger algumas delegadas para a conferéncia nacional

(Ana Paula).

Uma das coisas que mobilizou e motivou Ana a fazer um debate sobre intersec¢ao
de género e deficiéncia foi perceber que mesmo diante do convite para participar da
conferéncia Nacional de politica para mulheres, houve uma sub-representacdo varias
mulheres com deficiéncia, que podem ter encontrado varios motivos para ndo
conseguirem participar, desde barreiras de locomocdo a propria dificuldade em ter
reconhecimento sobre tal debate, mas o fato ¢ que foram sub representadas e isso acabou
gerando em Ana um desencadeador para tentar mudar tal situagdo, que criou um coletivo

de mulheres com deficiéncia: O coletivo de mulheres com deficiéncia foi justamente do
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encontro com outras mulheres com deficiéncia fortes e também guerreiras que pensavam
na questdo de acesso ao emprego que, para mulheres, é bem menor do que pra homens
(Ana Paula). O uso do termo “guerreira” ¢ comumente criticado no meio das pessoas com
deficiéncia que pautam o modelo social, ja que no senso comum (pautados em modelos
biomédico e caritativo) somos chamadas de “guerreiras” por ir a padaria ou por realizar
afazeres muito corriqueiros que nao exigem um guerrear que justifique o uso do termo.
Contudo o uso que Ana da ao termo ¢ de realmente travar uma luta politica e tensdes que
possam gerar emprego para mulheres, justificando o uso do termo guerreira num sentido
alinhado ao significado da palavra.

De fato, a taxa de desemprego ¢ superior para mulheres, cerca de 20% maior que
entre os homens, o nimero de mulheres acima de 15 anos empregadas em 2020 (ano da
pandemia de covid 19) foi de 49,45% enquanto o niimero de homens empregados foi de
69,68%, e em 2021 esse nimero sobre um pouco, € o nimero de pessoas empregadas
sobre para 51,56%, para mulheres e 71,64% para os homens (IBGE, 2021). Do mesmo
modo, em 2019, as mulheres dedicaram aos cuidados de pessoas ou afazeres domésticos
quase o dobro de tempo que os homens, 21,4 horas semanais femininas, contra 11,0 horas
semanais masculinas (Rodrigues, 2021). A taxa de ocupacdo de homens e mulheres com
deficiéncia ¢ de 31,6% de homens ocupados, contra 21,5% de mulheres ocupadas (IBGE,
2021). Ou seja, existe uma discrepancia entre homens e mulheres no acesso ao trabalho
formal e essa discrepancia também se anuncia na populacdo com deficiéncia, que em
comparativo com a populacdo sem deficiéncia possuem menos acesso ndo apenas ao
trabalho, mas nos acessos a saude, educagao e lazer (IBGE, 2021).

E essa discrepancia de acessos acaba se refletindo na menor participagdo politica
de mulheres, seja por baixa representagao no pleito politico partidario, e de gestao de seja
pela desconsideragdo e desvalorizacdo de falas de mulheres com deficiéncia. E sobre isso,
Frida traz uma reflexdo dela: “Os nossos espagos politicos, de conselhos, conferéncias,
espacos de controle social é predominantemente dominado por homens. E muito nitido.
Acho que eu até registrei umas fotos e compartilhava isso com algumas amigas e falava
disso” (Frida). Frida percebe uma presen¢a maior de homens nos espacos de participagdo
politica que ela transita, e uma deslegitimacgao de suas falas. Segundo Anahi de Mello,
mulher com deficiéncia, ativista e pesquisadora da deficiéncia, o movimento brasileiro da
deficiéncia nos anos 1979 em sua maioria foi liderado por mulheres com deficiéncia
(Mello, 2014), do mesmo modo, o livro historia do movimento politico da deficiéncia traz

mais mulheres com deficiéncia como atuantes principais do que homens com deficiéncia
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(Historia do Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia no Brasil, 2010). Contudo,
mesmo que o protagonismo de mulheres com deficiéncia no movimento da deficiéncia
tenha sido maior no inicio, e talvez ainda seja maior em relagdo ao nimero de ativistas
progressistas e alinhadas ao modelo social e radical (Guerra, 2021), a ocupagao de cargos
politicos e de alta gestdo de espagos de controle social ¢ menor entre mulheres com
deficiéncia do que entre os homens com deficiéncia, a exemplo dos dados das eleigdes de
2020 e 2022 em que a maioria dos eleitos com deficiéncia foram homens de partidos de
direita (TSE, 2022) e a causa dessa pouca participacdo parece ser a disposi¢do da
sociedade em um sistema hétero-cis-classista-patriarcal-capacitista (Paiva & Gesser,
2022) que desvaloriza a participacao das mulheres.

Frida continua seu relato fazendo uma analise sobre a presenga de mulheres na
pauta da deficiéncia, chegando a conclusdo de que tal presenca ainda ¢ muito misturada
com mulheres sem deficiéncia:

Muitos dos movimentos sdo mulheres, mas elas s3o maes de pessoas com

deficiéncia. De mulher com deficiéncia ainda é muito pouco nesses lugares. (...)

e quando sdo mulheres ou sao maes de pessoas com deficiéncia, professoras,

cuidadoras, ainda tem um nimero muito pequeno que eu percebo de mulheres

com deficiéncia. Porque perpassa por todas essas questdes: da privacao, da
superprote¢do, da falta de autonomia, da falta de suporte. As pessoas sem
deficiéncia acabam falando por nos e ocupando esses espacos de forma indevida,
eu acredito (Frida).

A tematica da deficiéncia ¢ ainda muito relacionada ao cuidado que ¢
prioritariamente realizado por maes e outras cuidadoras mulheres (Kittay, 1999;
Solvalagem, 2022), do mesmo modo, em busca rapida utilizando o termo “pessoa com
deficiéncia” na base de grupo de estudos cadastrados no CNPq, em 2022, havia uma
média de 44 grupos que abordaram a questdo da deficiéncia, sendo 22 grupos
coordenados por mulheres e 16 coordenados por homens, e seis coordenados por duplas
de homens e mulheres, o que parece indicar que o tema da deficiéncia de alguma forma,
¢ mais debatido por mulheres. Pelo site do CNPq ndo ¢ possivel saber quais desses
pesquisadores se identificam enquanto pessoas com deficiéncia. Apesar da tematica da
deficiéncia ser debatida prioritariamente por mulheres, a percepcao de Frida ¢ que ainda
sdo poucas as proprias mulheres com deficiéncia debatendo e atuando na temaética, e
recebendo o reconhecimento por suas contribui¢des a pauta e sua analise do motivo dessa

falta de participagdo parece coadunar com estudo de Karla Luiz (2023) sobre mulheres
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com dependéncia complexa que tinham menos participagdo e liberdade que irmaos com
mesma condic¢do de dependéncia por motivos de privagdo, superprotecao, falta de suporte
pautados nos cuidados familistas e patriarcais (Luiz, 2023). Nesse sentido, a hegemonia
masculina ainda que pautada num grupo particular de homens brancos, heterossexuais,
com acesso ao capital econdomico, que os apodera de posigdes de privilégio social
(Bourdieu, 2010) também se perpetua em grupos nao hegemonicos como o de pessoas
com deficiéncia, reproduzindo uma estrutura hierarquica que apesar de distanciar homens
com deficiéncia de alguns lugares de poder social, os colocam em posi¢des de privilégio

social diante de mulheres com deficiéncia.

6.2.2 0 CONHECIMENTO FEMINISTA POSSIBILITA IDENTIFICACAO DAS
VIOLENCIAS SOFRIDAS PELAS DISPARIDADE DE GENERO

As atribuigdes de significados que levam Frida a essa interpretagdo sobre os
contextos e fatos que a cercam parecem estar embasadas em leituras sobre feminismo,
leituras estas que promovem uma identificagdo do que ¢ uma opressao de género:

A gente estava participando de um grupo de um debate ai sobre a vacina, estava

eu e outra amiga mulher e a gente percebia isso também: que a pessoa era muito

machista, elevava a voz, ndo acolheu as nossas pautas entdo, essa questao do
machismo, do silenciamento, da negacdo da nossa participacdo enquanto mulher
com deficiéncia também ¢ muito presente, ¢ bem perceptivel. (...) Eu percebi que
algumas vezes que eu falava, era menos ouvida e que os olhares eram muito
mais pra os homens, as perguntas (...) e ficou perceptivel que eles direcionam
entre eles as falas, ouviram um pouco e ¢ engragado porque, na maioria das
vezes, eu trouxe contribuicdes, trouxe bastante elementos para aquelas pautas
que estavam sendo discutidas, mas eu percebi que elas estavam sendo
desmerecidas por estarem sendo trazidas por uma mulher (...) essa questdao do
machismo, do silenciamento, da negacdo da nossa participacdo enquanto mulher
com deficiéncia também ¢ muito presente, ¢ bem perceptivel (...) e antes [de ter
leituras feministas], nem sempre eu me dava conta disso (Frida [grifo meu]).

O machismo muitas vezes pode passar despercebido quando nao hé conhecimento
sobre praticas que sao machistas tais como “levantar a voz”, “falar alto”, “nao deixar a

pessoa falar”, “ignorar discursos proferido por mulheres”, “ignorar a presenga de
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mulheres”; “interromper a fala e mulheres” etc., ainda que tais praticas, mesmo quando
ndo sdo nomeadas, sdo geradoras de sofrimento. O que Frida relatou que aconteceu com
ela e sua amiga reflete justamente um contexto estrutural e violento que desvaloriza a
participacdo da mulher, seja se apropriando das ideias da mulher [Bropriating], seja
fazendo explicacdes desnecessarias para a mulher, quando esta nao sinaliza estar
buscando uma explicacdo [Mansplaining], seja pela interrup¢do da fala da mulher
[Manterrupting], seja por meio de manipulacdo psicologica, que leva a pessoa e todos ao
seu redor acharem que ela enlouqueceu fazendo-a duvidar de seu senso de realidade
[Gaslighting] (Stocker & Dalmaso, 2016), sobre este ultimo tipo de violéncia, ¢ usada
para deslegitimar falas de mulheres, pessoas negras, LGBTQIA+ e outros grupos nao
hegemonicos dentro de empresas e situagdes de trabalho (Irigaray, Stocker, & Mancebo,
2023).

Entdo a atribui¢do de sentidos e significados de Frida ¢ perpassada por uma
questdo de género numa dialética inclusdo/exclusdo dos espagos politicos. O género
repercute no tipo de violéncia sofrida dentro da atuacao politica. No Chile uma pesquisa
demonstrou que 76% de mulheres ativistas entrevistadas sofreram algum tipo de violéncia
cibernética contendo ataques verbais, assédio e ameaca (Soto & Sanchez, 2019). No
mesmo caminho, no Brasil, as criticas e ofensas sofridas por ex-presidentes mulher e
homem sao diferentes: no caso de Dilma (tinica presidente mulher), as ofensas que se
dirigiram a ela sdo recheadas de ameagas misdginas, com recorrentes referéncia ao
estupro, e a ideia de que ela sofra essas violéncias, a pesquisa de Pamela Stocker e Silvana
Dalmaso (2016) sobre comentarios na internet em pronunciamentos da ex-presidenta
Dilma, demonstram que 56% dos comentarios de ofensas tinham carater misdgino; e
ressaltam categorias como o gaslighting, Mansplaining e Bropriating.

No caso do ultimo presidente, Bolsonaro, em mais de 170 xingamentos recebidos
pelo ex-presidente, nenhum tinha teor de ameaca a violagdo sexual (Castro, 2021), ainda
que tenham existido ameacas de cunho sexual, mas foram destinadas a esposa e a filha.
O ataque sexual ¢ uma arma de guerra de dominagao e subjugacdo por atravessar varios
componentes subjetivos por isso frequentemente ser destinado a mulheres (Federici,
2017), nesse sentido, o género parece determinar o tipo de violéncia e ataque sofrido, mas
a linguistica e construgdo das significagdes e sentidos das palavras também esté atrelada
as construgcdes de género, de maneira que os xingamentos verbais e palavras de
descontento sdo muitas vezes atrelados ao julgamento moral sobre a mulher, tais como

em “vagabunda”, “ou sentidos de violagdes contidos nos xingamento “vai tomar no ci”’;
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e mesmo quando o xingamento ¢ direcionado a um homem, ¢ a figura da mulher que
aparece na conotacao negativa do xingamento como em “filho da puta”, ainda que a
palavra “puta” signifique uma trabalhadora do sexo, as constru¢des dessa palavra e de
outras como “vagabunda” tomaram um sentido negativo historicamente por uma questao
moral (Zanello & Gomes, 2011).

Segundo pesquisadores noruegueses Marjan Nadim ¢ Audun Fladmoe (2019) os
xingamentos de teor sexual e corporal no meio politico sdo destinados as mulheres e seus
familiares e apoiadores proximos do sexo feminino (filhas, mae, apoiadoras mulheres), e
as mulheres sdo ofendidas por suas caracteristicas, caracteristicas do corpo, religido, e
frequentemente os ataques ofensivos s@o mais nocivos, pois atentam contra a vida. Em
contrapartida, as ofensas destinadas aos homens sdo pelo que eles fazem ou dizem (Nadim
& Fladmoe, 2019)?*. Em outras palavras, as mulheres sdo ofendidas quase que pelo
simples fato de existirem. Pesquisadores na Noruega afirmam que os xingamentos as
mulheres s3o de cunho pessoal e de suas caracteristicas fisicas, enquanto os homens s3o
xingados pelo de fazem. Tais dados corroboram os dados de uma pesquisa feita no Brasil
pela revista AzMina (Santana, 2022) que acompanhou trés redes sociais de varias
candidatas a prefeitura e a vice-prefeitura e das redes de seus opositores nas eleicoes de
2020. Constatou-se nesta pesquisa, que os xingamentos destinados as mulheres eram
muito mais voltados as suas caracteristicas e julgamento moral de cunho sexual, dentre
os quais “safada”, “vagabunda”, “louca” e “feia”, enquanto seus opositores eram muito
mais xingados por suas atuacdes em governos ou pleitos politicos, dentre os quais
“mentiroso”; “coveiro”, “hipocrita” e “burro”.

Vale salientar que ha uma categoria de insultos destinados a todos os géneros: a
categoria capacitista, que inclui os termos associados a loucura, ao sofrimento psiquico,
e as classificacdes de intelectualidade. Termos como “burro”, “louco”, “idiota” sdo
usados para desqualificar as pessoas, atrelando seus atos ou suas caracteristicas (no caso
principalmente das mulheres) a termos que se relacionam com a questdo da deficiéncia
(Bock, Gesser, & Nuernberg, 2018), o que reforca o ambito interseccional dos
atravessamentos e o quanto a deficiéncia tem um estigma de desvalorizagdo ainda

presente em tais termos com conotagdo de xingamento.

23 No Brasil cerca de 4 atentados contra agentes politicos (senador, vereadora, presidenciavel) culmiram
em morte desde a reptblica presidencialista nos casos de Pinheiro Machado; Joao Pessoa, e Mariele Franco,
além dos atentados a Prudente de Morais, Costa e Silva, Luis Inacio Lula e Jair Bolsonaro. O nimero de
mortes de mulheres ¢ estatisticamente maior que o dos homens levando em consideracdo a quantidade de
mulheres na politica.
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Ainda dentro dessa relacdo com a participagdo politico-partidaria, hd uma
disparidade de género, raca e deficiéncia entre os eleitos nos ambitos de cargos de prefeito
e vice; vereadores, deputados federais e estaduais, senadores e presidéncia, que
historicamente tém tido uma ocupagao da hegemonia masculina: brancos, heterossexuais,
€ com acesso ao capital economico (Bourdieu, 2010). Mais recentemente, tem havido um
crescimento da participacdo de outros grupos diferentes desse hegemdnico, e isso tem
mobilizado as estruturas do poder politico-partidario, tanto uma mobilizagdo dos espagos
fisicos no sentido de acessibiliza-los, quanto uma mobilizagdo de tensdo para
deslocamento do poder, havendo assim um lado mais conservador que ndo quer a
alteracdo dos detentores de poder, e outro lado buscando essa mudanga de detentores de
poder. E dentro dessa conjuntura que estdo os relatos das entrevistadas, inseridas num
cenario de desigualdade de género e constante disputa de poder, também evidenciado no
relato de Priscila:

Recebi um convite para sair candidata a vereadora, a gente se conhecia ¢ ele

precisava preencher a cota de mulheres no partido. Eu ndo consegui me eleger,

mas ele se elegeu. Ele ¢ prefeito hoje e ele, de fato, criou a Secretaria

Extraordinaria de Pessoas com Deficiéncia. Ele ndo me colocou como secretéria.

Ele colocou um homem que foi meu coordenador de campanha, era um cara

cadeirante também (...) algumas pessoas me falaram depois que um dos fatos

para que o nosso prefeito ndo me colocasse como secretaria foi justamente o fato
de eu ser militante e ai disseram para ele que eu ia fazer militdncia dentro da
prefeitura (Priscila).

Na historia de Priscila, os homens acabam incentivando a participa¢ao de outros
homens, e parece bem delineado que ndo fosse pelas cotas, ela ndo seria cogitada a ser
candidata, e quando sdo explicados os motivos para ela ndo ter sido chamada a ser
secretaria vai parecendo ainda mais evidente que se trata de uma questao de género (ainda
que num nivel ndo consciente), pois o que seria “fazer militancia dentro da prefeitura?"
Pode haver uma confusao de sentidos sobre o que ¢ militar, mas trata-se de lutar por uma
causa, o dicionario Aurélio diz que é o mesmo que ativismos, atuagdes, desempenhos, e
praticas, e a causa de Priscila ¢ a da luta da pessoa com deficiéncia, o que faria sentido
em termos de ocupagdao de um cargo de secretaria da area de pessoas com deficiéncia,
mas o que esta por trds do discurso incoerente de que fazer militancia dentro prefeitura
ndo seria desejado? Fazer militancia teria de ser sindnimo de fazer baderna, confusdo ou

algo similar para justificar o motivo desse significante em Priscila gerar distanciamento
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do cargo, o que se aproxima de uma ideia misogina de que mulheres quando detentoras
de conhecimento, s3o estigmatizadas como bruxas e desordeiras, visto que elas ndo estdo
dentro do espectro da mulher submissa, meiga e nao contestadora da realidade (Federici,
2017).

Tais situacdes reforgam ainda a ideia de que € preciso politicas de garantias de
inser¢do e permanéncia (inclusive com seguranga) para mulheres na politica pois os
espacos  politicos sd3o  prioritariamente  ocupados por homens brancos,
cisheteronormativos que frente a chegada crescente de mulheres em espagos politicos,
tém reagido com hostilidade nas redes (Stocker & Dalmaso, 2016; Soto & Sanchez,
2019), com assédio e uma série de condutas violentas, a ponto de ser necessario o
Conselho Nacional de Justica editar a Resolugdo n. 351, de 28 de outubro de 2020,
instituindo, no ambito do Poder Judiciario, a Politica de Prevencao e Enfrentamento do
Assédio Moral, do Assédio Sexual e da Discriminagdo (Conselho Nacional de Justica
[CNIJ], 2020). E nao apenas nos espagos de participacao politica, mas em outros locais de
trabalho o assédio parece ser uma constante na historia das mulheres que trabalham junto
a homens (Bezerra, Minayo, & Constantino, 2013; Ramires, 2020). Os sentidos e
significados atribuidos para a participagdo politica de mulheres ¢ de precisam fazer um
esfor¢o maior para ocupar os mesmos espagos que os homens, nas palavras de Frida:

O espaco da rua ¢ deles, né? muito deles. Ai para nos, quando a gente consegue

ocupar um espaco, a gente vai la e tem que disputar as nossas narrativas com

eles porque s6 tem lugar para os conceitos deles, né? (Frida).

Diante dessa afirmagao de Frida, eu reflito que enquanto mulher com deficiéncia,
as disputas de narrativas sdo constantes, tal como a disputa do espaco fisico das ruas. A
propria auséncia de estudos sobre mulheres com deficiéncia nas anélises teodricas, agoes,
e pautas feministas leva ao distanciamento dos debates em torno de questdes bem centrais
para o feminismo (Mello, Fernandes & Grossi, 2013). E em resposta as palavras de Frida,
eu diria que o espago da rua ainda serd nosso, € s6 podemos fazer isso juntas, ela mesma
da um vislumbre de como realizar essa mudanga quando sinaliza que “antes [de ter
leituras feministas], nem sempre eu me dava conta disso [das violéncias sofridas]”
(Frida, [grifo meu]). E a participagio social e politica com embasamento em estudos e
organizacao em rede que tende a fortalecer os grupos nao hegemodnicos na busca por mais
equidade. Trechos da entrevista de Isadora e Cacto vao dando essa dimensdao do

conhecimento e do estar em rede:
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Até o processo do feminismo me ajudou bastante né? Até porque me reconheci
como mulher, digna de direito, da igualdade de género, da igualdade social e,
(...) comegou com um estudo da LBI. Entdo, a partir desses estudos eu fui vendo

que a pessoa com deficiéncia tinha direitos (Cacto).

Entdo, quando eu conheci o coletivo [feminista de mulheres com deficiéncia], eu
fiquei achando muito sensacional, porque... €... chave pras minhas perguntas...
respostas pras minhas perguntas, todas sobre feminismo e deficiéncia (...) eu ja

tava comegando a sair um pouco desse universo da deficiéncia visual, entdo o

coletivo foi mais um marco importante pra eu ampliar as minhas... os meus

objetivos, enquanto militante e tal, entendendo outras deficiéncias, trocando com
outras mulheres (Isadora).

As entrevistas e trechos selecionados parecem demonstrar o valor potencializador
da participagdo ao ter acesso as pautas do feminismo como um mediador do processo de
reconhecimento de si enquanto mulher, e acrescento que nao apenas do feminismo para
mulheres brancas, de classe média e sem deficiéncia, mas pautas advindas do feminismo
negro que leva em consideracdo atravessamentos de deficiéncia e outros marcadores
(Arruzza, Bhattacharya, & Fraser, 2019), para Cacto, esse conhecimento se deu via
estudos da LBI, cujo foco direciona para a questao da deficiéncia, mas acredito que com
o advento de trabalhos como essa tese e outros ja existentes, que levam em consideragao
produgdes feministas (do feminismo negro e também trabalhos do feminismo decolonial)
sejam fomentadas mais discussdes em prol da equidade. J4 para Isadora, esse
conhecimento se deu via participacdo em um coletivo feminista de mulheres com
deficiéncia, e quando ela fala sobre “ampliar os objetivos enquanto militante”, parece um
reflexo da significagdo de questdes que ndo sdo mais sé da sua deficiéncia visual em
especifico, mas do espectro da deficiéncia, do mesmo modo também numa troca com

outras mulheres vivendo em realidades diversas e com caracteristicas também diversas.

6.2.3 DIALETICA EXCLUSAO/INCLUSAO DA RELACAO RACA E GENERO

Comeco esse subtopico com o depoimento de Isadora sobre o0 movimento vidas

negras com deficiéncia importam:
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E ai, esse ano que acabou de 2020, no finalzinho dele, eu comecei a fazer parte

também agora do movimento vidas negras com deficiéncia importam*, surgindo

agora. E ¢ composto por pessoas negras, 0bvio, com deficiéncia e pessoas negras
que tém relacao com a deficiéncia. Desde o ano passado, eu venho lendo muito,
estudando muito sobre a questdo do movimento negro. Assim que eu entrei no
coletivo [feminista de mulheres com deficiéncia], eu ja comecei também a ler

mais sobre o feminismo negro que era uma coisa que me atraia bastante e

também ndo me reconhecia dentro do feminismo negro, enquanto mulher negra

com deficiéncia né? E ai, a gente sabe que no coletivo [feminista de mulheres
com deficiéncia] ndo tem muitas mulheres negras e também nao me sentia muito
representada ali dentro, apesar de ser representada pela deficiéncia, ndo me
sentia muito representada pelas questoes de raga. E ai eu comecei a ler muito
sobre e eu conheci algumas pessoas por meio da minha pagina mesmo que sdo
ativistas negras e tal e pessoas negras com deficiéncia e sempre com essa
davida, assim, sobre a nossa historia, sobre a falta de dados, a falta de discussdes
sobre o assunto e tal (...) eu comecei a pesquisar e buscar outras pessoas negras
com deficiéncia porque o movimento das pessoas com deficiéncia no geral ainda
¢ muito branco, né? (Isadora [grifo meu]).

A fala de Isadora traz alguns pontos interessantes que precisam ser esmiucados,
para além do conhecimento do feminismo impulsionando seu ativismo. O 1° ponto: o
movimento feminista negro ndo contempla pautas da deficiéncia; 2°: o surgimento em
2020 do vidas negras com deficiéncia importam; 3°: o movimento das pessoas com
deficiéncia no geral ainda € muito branco.

Primeiro ponto de que o movimento negro ndo contempla pautas da deficiéncia,
tem a ver com a questdo mais ampla sobre qual ¢ o cerne da opressdo das pessoas, a logica
interseccional como uma lente que pensa varios atravessamentos na constitui¢ao subjetiva
e na constituigdo das opressodes, ¢ algo recente (Mingus, 2017; Bailey, 2019). Os
movimentos negros, feministas, e de pessoas com deficiéncia e LGBTQIA+ também sao
atravessados por todas as estruturas de opressao e se nao for feita reflexdo sobre a vivéncia
das estruturas como um todo, numa busca de muda-las e promover emancipacao de todos

os grupos oprimidos, as lutas ficardo sempre restritas e segregadas. Por isso Isadora narra

24 Inicio da nota de rodapé. Esse movimento surgiu a partir de desdobramentos da morte de George Floyd
nos EUA, e retomo essa historia na subse¢do sobre raca. Fim da nota de rodapé.
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de que o movimento negro ndo pauta a deficiéncia, pois a discussao sobre deficiéncia tem
sido renegada em muitos grupos ndo hegemdnicos, no feminismo, nos movimentos de
classe, e no movimento negro.

Historicamente a pauta da deficiéncia tem se entrelacado a outras a partir de
participacdo e disputa, apesar da interseccionalidade advir do feminismo negro, a
categoria deficiéncia ndo foi trazida nos estudos interseccionais, tendo sido relacionada
apenas recentemente por tedricas da deficiéncia. Do mesmo modo que a pauta de
mulheres dentro do movimento negro teve que ser construida, como também a pauta de
mulheres negras dentro do feminismo, ao qual temos a lembranga célebre do discurso de
Sojourner Truth (1851) de titulo “e eu ndo sou uma mulher?” na Convengao pelos Direitos
das Mulheres, fazendo alusdo as pautas atuantes do movimento feminista da época na
busca especialmente por direito ao trabalho, e que nao levavam em consideragdao que as
mulheres negras trabalhavam havia muito tempo e sob condi¢des péssimas (Sojourner
Truth, 1851).

A deficiéncia ainda tem sofrido dificuldade em ser compreendida como uma
categoria analitica estrutural talvez porque se entenda a deficiéncia a partir da existéncia
da caracteristica defica, quando na verdade, ¢ justamente a dialética de sua
auséncia/existéncia que se operam os mecanismos para controle dos corpos, dos
trabalhadores, da divisdo do trabalho, do acesso ao poder e ao capital economico.
Grosseiramente falando, o capitalismo se sustenta sobre a exploragdo da forga de trabalho
de pessoas consideradas aptas a serem exploradas, e pessoas com deficiéncia acabam
sendo consideradas inviaveis para a manutencdo de tal nivel de exploragdo, do mesmo
modo € necessario um controle sobre a reprodu¢do humana para garantir a existéncia
dessa forca de trabalho (e de um exército de reserva) e a sobrevivéncia da espécie, de
modo que as mulheres sdo subjugadas e hierarquizadas de acordo com quem serve mais
ou menos a esse carater reprodutivo, sendo a mulher sem deficiéncia caracterizada como
ideal para reprodugao da espécie (Federici, 2019).

Para a criacao da subjugacdo de pessoas negras, indigenas e de diferentes etnias
elas foram colocadas num patamar de animalizagdo; numa ideia de que a raga negra e
indigena seriam incapazes de atingir certos niveis de inteligéncia e possibilidade de
desenvolvimento social e tecnoldgico (Rodrigues, 2015), muito semelhante ao que ¢
posto socialmente para pessoas com deficiéncia intelectual e outras neurodiversidades.
No caso principalmente de pessoas negras ao mesmo tempo em que lhes foi construida

sua incapacidade intelectual, lhes foi colocada a capacidade ao trabalho fisico for¢ado
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para justificar o uso de sua forca de trabalho de forma subjugada e escravizante, e suas
vidas passavam a depender de seus corpos considerados aptos ao trabalho forcado, de
modo que a caracteristica de deficiéncia poderia fazer perder seu valor e
consequentemente a vida (Bailey, 2019). A sociedade esta construida e alicercada de
modo tal que a deficiéncia (a presenga e auséncia dessa caracteristica) ¢ determinante para
a manutencdo de determinados processos de complexificagdo social, de opressao e de
modos de ser em sociedade.

De fato, Isadora profere um discurso que tedricas feministas ja haviam proferido
sobre a auséncia de debate sobre deficiéncia dentro de alguns feminismos (Mello, 2014)
em especifico ela traz a relagdo do feminismo negro que iniciou com a auséncia de debates
sobre deficiéncia, mas ela também da pistas do que vem acontecendo para essa mudanca
social. E ¢ interessante que o segundo ponto que me chamou aten¢do no discurso de
Isadora foi o surgimento em 2020 do movimento vidas negras com deficiéncia importam,
e esse fato parece interessante ja que neste ano, uma sequéncia de manifestacdes em
massa inicialmente nos Estados Unidos ocorreram apds a morte por sufocamento de Jorge
Floyd, causada por uma acao policial no qual agiram com violéncia desnecessaria contra
Floyd sem que ele apresentasse resisténcia, o que levou as autoridades e a populacdo a
entenderem a a¢ao como racista.

Desse modo, a afirmac¢do de que “somos todos iguais perante a lei” assume um
carater nitidamente formalista em nossas sociedades ja que as pessoas negras ainda sao
criminalizadas e encarceradas e mortas, para a manutencao do projeto de branqueamento
da populagao pautado no racismo estrutural (Lélia, 2020; Bento, 2002). As manifestacdes
usavam os dizeres principais de “black lives metter”, “vidas negras importam” em
portugués e no Brasil as manifestacdes também ocorreram mesmo em meio a pandemia
de covid 19, e por desdobramento dessas manifestacdes, surge o movimento “vidas negras

com deficiéncia importam”, num objetivo de visibilizar a relacdo deficiéncia e raca.

6.2.4 PASSABILIDADE E A ESTETICA INDESEJAVEL DA DEFICIENCIA (E DA
NEGRITUDE)

Enquanto deficiéncia e raga nao estiverem aproximadas e construidas juntas, os
espacos de representacao continuarao sendo ocupados por pessoas brancas e consideradas

esteticamente aceitaveis, tal como Denise traz em seu relato:
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A [nome da pessoa] € a nova estrelinha da institui¢ao. Ela chegou ha pouco na
instituicao, ¢ bem branquinha, ruiva, cabelo grandao e ai ¢ aquela coisa: “A
[fulana] ¢ linda, tem que ser ela pra fazer o debate, tem que ser a [fulana]”. (...)

O que t4 acontecendo ¢ uma trolagem estética no movimento de pessoas com

deficiéncia. E as mais bonitinhas, que parecem menos deficientes, que parecem

as bonequinhas ocupando todos os espagos com for¢a e empurrando para fora as
outras com forgas e tao criticando pessoas, machucando pessoas e, cara, eu nao
concordo com isso (Denise [grifo meu]).

Denise demonstra uma insatisfacao por uma pessoa com deficiéncia que acabou
de entrar na institui¢ao ja se torne a estrela e seja a representagdo apenas por preencher
determinados requisitos estéticos do que ¢ considerado belo: a branquitude com
passabilidade. E essa ocupagao de postos de representacdo muito se relaciona com o
ultimo ponto que destaquei da fala da Isadora em que ela cita sua percepgao de que o
movimento politico de pessoas com deficiéncia ainda ¢ muito branco. E eu comecei essa
secdo especificando que essa realidade havia me chamado atengdo, ja que a maior parte
dos meus entrevistados foram pessoas brancas, em contrapartida com a realidade
brasileira que a maior parte da populacdo com deficiéncia ¢ negra (IBGE, 2021).

Para além disso, tanto no livro historia do movimento politico de pessoas com
deficiéncia (2010) a maior parte dos ativistas eram brancos; dentre as pessoas com
deficiéncia eleitas para cargos no legislativo e executivo nas elei¢des de 2020 e 2022 a
maioria das pessoas com deficiéncias eram brancas, ¢ do mesmo modo, na minha
experiéncia cotidiana de pesquisadora e ativista com deficiéncia, encontro muitas pessoas
brancas nos espacos de controle social e demais espagos de participagdo politica. E a
passabilidade ¢ bem importante para as representagdes, digo isso também sabendo que
eu, muitas vezes, passo como uma mulher sem deficiéncia (ou pouco deficiente) e o
quanto isso me permite estar em varios lugares de participagao.

O movimento de pessoas com defici€éncia € prioritariamente branco, € o que
explica isso? Muito provavelmente pelas barreiras de raga, classe e deficiéncia para
conseguir estar e participar dos espagos politicos. Numa leitura interseccional a
deficiéncia atravessa e reforca a questdo de classe, pois a deficiéncia € uma caracteristica
que exige mais gastos financeiros na garantia da vida digna e na diminui¢ao das barreiras,
além da dificuldade de acesso as possibilidades de trabalho; a deficiéncia também se
relaciona a um padrao estético ocupando um lugar do que ndo € esteticamente desejado e

bonito tal como em pessoas negras (Schucman, 2012) acentuando barreiras relacionais
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quando em pessoas dissidentes de género e sexualidade; e a deficiéncia muitas vezes
exige um cuidado que ¢ prioritariamente realizado por mulheres (Federici, 2019) e que a
caracteristica da deficiéncia em homens pode contrastar os padrdes de masculinidade
hegemonica que colocam a forga fisica, e a necessidade de ser provedor como centrais do
masculino. Essa série de atravessamentos, dentre outros tantos, explicam a presenca
majoritaria de pessoas brancas na luta da deficiéncia, por uma posicdo de privilégios
dentro de uma tessitura social complexa. Serd que essa explicagdo esgota a possibilidade
de que pessoas com deficiéncia ndo brancas estejam ocupando outros espagos de luta? E
possivel que pessoas negras com deficiéncia estejam mais engajadas no movimento negro
de forma ampla do que pautando a questdo da deficiéncia? Eu diria que € pouco provavel,
primeiramente pela baixa representacdo de pessoas com deficiéncia negras em espagos
de representacdo; e¢ pela centralidade que a deficiéncia (especialmente as que nao
permitem passabilidade) pode ter na experiéncia subjetiva de pessoas com deficiéncia. E
sobre essa centralidade Isadora traz em seu relato muitas conexdes de modo que trouxe
um trecho maior para fazer a reflexao:
A interseccionalidade foi um conceito que eu tive acesso a ele nao tem muito
tempo, por também comecar a me reconhecer enquanto outro... além da minha
deficiéncia, sabe? Porque apesar de ser negra, filha de pai e mae negros, familia
toda praticamente negra, isso nunca foi colocado no mesmo patamar da
deficiéncia, sabe? Em relagdo a visdo das outras pessoas sobre mim, era sempre
a pessoa com deficiéncia, apenas. Nao mulher, ndo negra, sé deficiente visual. E
ai, a medida que eu fui entendendo melhor sobre mim, sobre as minhas outras
caracteristicas, eu fui entendendo também que eu precisava falar sobre isso, né¢?
Porque eu acho que interseccionalidade € reconhecer o sujeito enquanto um
sujeito completo e complexo. Nao d4, ndo ¢ mais uma caracteristica Unica e a
gente tem que analisar todos os marcadores que compdem essa pessoa. E ndo da
pra ignorar a minha deficiéncia, assim como nao da pra ignorar minha pele e
nem o meu género, né? Enfim, e ai... é... foi engragado porque foi exatamente
isso que vocé falou assim: primeiro, eu comecei a falar sobre a deficiéncia, por
qué? Porque eu era vista, eu era questionada apenas em relagdo a minha
deficiéncia, claro que o racismo existe na minha vida desde sempre, mas o que
vinha mais aparente, mais pesado era a deficiéncia e até por também a gente
sabe que o racismo ¢ estrutural, ele t4 nas sutilezas, no detalhe. Hoje eu sei que

eu reconheco as situagdes de racismo da minha vida, mas na época eu nao
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entendia como racismo, porque a gente nao ¢ ensinado a reconhecer essas coisas

né? (Isadora).

Pelo discurso de Isadora ela busca ser vista como inteira, em seus complexos
atravessamentos de género, raga, sexualidade, deficiéncia, classe etc. mas ela demonstra
que a deficiéncia foi em sua historia um impregnante marcador da diferenca, no que ela
coloca que ndo era vista como outra, sendo como pessoa com deficiéncia. Isso pode ser
explicado pelo fato de a deficiéncia surgir na histéria de Isadora como um fator de
diferenciagdo e trago Uinico (certamente inesperado) dentro de sua uma familia, marcando
uma diferenga simbolica e subjetiva de significacdo do sujeito dentro de um espago de
interagdo social tdo central.

Como ela mesma diz, num espaco em que todos os familiares ao seu redor eram
negros, ndo havia diferencia¢do sobre essa caracteristica (de raca) ainda que houvesse a
vivéncia do racismo velado e introjetado (Fanon, 2008). Contudo, talvez seja necessario
uma complexificagdo dessa interpretagdo: no seu discurso, Isadora explicita “a visdo das
outras pessoas sobre mim, era sempre ‘a pessoa com deficiéncia’, apenas.” (Isadora),
nesse sentido “outras pessoas” parece adquirir um sentido que extrapola a dindmica
familiar, e, ela conta em outras partes de sua narrativa que durante a escola e faculdade
ela era a Unica pessoa com deficiéncia e que seu ativismo comegou mais “como um
desabafo” nas redes, isso faz pensar que a deficiéncia além de muitas vezes se diferenciar
dos seus familiares e de outras pessoas, pela propria caracteristica da multiplicidade da
deficiéncia serd um marcador de diferenga em qualquer lugar e impregnado de estigmas
negativos. E dificil encontrar mais de uma pessoa com deficiéncia com caracteristicas
muito proximas, mesmo entre pessoas cadeirantes, ou com deficiéncia visual, ha uma
originalidade em ser pessoa com deficiéncia que ndo escapa aos olhares normatizadores
da sociedade. Eu mesma nunca encontrei ninguém com as minhas caracteristicas defigas.

Dito isso, defendo que a deficiéncia ¢ um marcador impregnante e central da
diferenca e acrescento que para além da originalidade de nossas caracteristicas deficas,
existe um estigma sobre a expectativa de futuro (ou auséncia dela) para as pessoas com
deficiéncia como se o futuro de uma pessoa com deficiéncia estivesse escrito e fadado a
ser resumido na sua condic¢do de deficiéncia (Kafer, 2013), e isso condiz com o discurso
de Isadora que mesmo sendo mulher, negra, com acesso a informagdo, sentiu que as
pessoas a colocavam apenas como pessoa com deficiéncia. No podcast Narrando Utopias
do Portal Catarinas, em entrevista com algumas mulheres com deficiéncia, uma das

entrevistadas, a Fernanda, uma mulher negra com deficiéncia que exige cuidados
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complexos fala sobre varios pontos, refor¢ando o quanto que na sua experiéncia de vida,
a deficiéncia “chegava antes de qualquer coisa” (Fernanda), e certamente essa
impregnacao e centralidade da deficiéncia na subjetividade se relaciona com o nivel de
suporte, recursos, € passabilidade que uma pessoa tem.

Isadora compreende que “o racismo existe na minha vida desde sempre, mas o
que vinha mais aparente, mais pesado era a deficiéncia e até por também a gente sabe
que o racismo é estrutural, ele ta nas sutilezas, no detalhe” (Isadora) e sua fala parece
demonstrar que a sua vivéncia da deficiéncia ndo ¢ sutil, e certamente a experiéncia de
racismo que Isadora vive ¢ atravessado por sua condi¢ao de deficiéncia, do mesmo modo
que a deficiéncia atravessa a vivéncia de raga, género, classe numa construgdo constante
no qual um marcador influencia o outro e no qual nao ¢é possivel negar a centralidade da
deficiéncia como estruturante do processo subjetivo e social dos sujeitos. Quando digo
que a deficiéncia se torna central e impregnante ndo estou me referindo a uma ideia de
mais opressdo, ou soma de opressdes, nem nada do tipo, mas defendendo a deficiéncia
enquanto uma categoria analitica central para a compreensdo de fenomenos relacionais
humanos, haja vista que ela também pode ocupar um lugar central na experiéncia
subjetiva e social relacional dos sujeitos.

E como falei no inicio desta se¢do, a participante que explicitou o atravessamento
da deficiéncia com a raga era uma mulher negra. Algumas mulheres brancas citaram a
relagdo de privilégios da branquitude, e um homem branco gay falou sobre a importancia
de relacionar a deficiéncia com outras categorias. Esse contexto me faz pensar que o
atravessamento de diferentes marcadores de opressdo, especialmente em ativistas que
almejam alguma mudanca de carater emancipatério, pode estar relacionado com a
significacao de que a opressao nao ¢ individual, mas coletiva sobre grupos dissidentes do
padrdo normativo. Para mim, faz sentido que isso esteja relacionado com o proprio
sentimento de empatia, de conexao com a injusti¢a que o outro softre, e da reflexdo sobre
seu proprio lugar em relacdo ao outro (Ribeiro, 2017). Tal significacdo ndo garante a
congruéncia de discursos e a¢des anti-opressivas, afinal, a hegemonia padronizante ¢ tao
forte que é compreensivel a existéncia de incoeréncias mesmo nos grupos progressistas
emancipatdrios. Listarei a seguir as situacdes em que a questdo de raga apareceu nos
discursos dos entrevistados:

Eu ainda me coloco numa posigao privilegiada por ser uma mulher branca, do

Sul (Ana).
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Eu quero trazer esses elementos da vivéncia da pessoa com deficiéncia, da
realidade das pessoas com deficiéncia mais vulneraveis, da pobreza, dessa
intersec¢do com o género, com raga, € etnia, entdo, esses debates tém sido

desafiadores pra mim nesse sentido (Frida).

E preciso fazer esse recorte de classe e de raga, precisa acabar com racismo, iSso
¢ toda uma interseccionalidade que ndo pode ser negada. "Eu apoio a inclusdo
das pessoas com deficiéncia”, mas quem sao essas pessoas com deficiéncia?
Como eu falei, sao mulheres, sao LGBTs, sdo negras, sao indigenas, ndo adianta
nada falar em inclusdo e ser um racista, e dizer que o racismo ¢ mimem, sabe?

(Ivan).

Dai, a gente t4 vendo o despertar das princesas branquinhas, né? E a gente ta
vendo isso, sabe? As branquelinhas bonitinhas que falam bem e eu nunca gostei
disso. Nem 14 atrés. Eu, apesar de ser branca, eu sei que eu sou branca, que eu
sou loira, que eu tenho olho claro, eu sei tudo isso. S6 que eu nunca usei essas
coisas (Denise).

Os discursos demonstram que os demais entrevistados que citaram a questdo de
raca reconhecem o lugar de privilégio que eles tém de brancos, e especialmente nas
palavras de Ivan, hd o entendimento de que uma mudanca social para pessoas com
deficiéncia s6 serd possivel quando consideradas todas as pessoas e contra todas as

opressoes, bem no sentido que Mia Mingus defende quando diz que € necessario “acabar

1 “«

com a violéncia para todos nos e ndo apenas alguns de nos,” entendendo que “a

seguranga de ninguém é mais importante do que a de qualquer outra pessoa’ (Mingus,
2011b).

O discurso de Denise tem outros trechos em que ela vai comentando sua raiva ao
saber de episddios de racismo que amigas negras sofreram, € ela denuncia que tais
episodios aconteceram dentro do proprio movimento de mulheres com deficiéncia
principalmente por meio do silenciamento perante situagdes racistas, o que se configura
como racismo também, ja que como diz Lia Schucman, que para o combate ao racismo
“€ preciso ndo apenas nao ser racista, mas ser antirracista” (Schucman, 2012) mas eu
escolhi esse trecho do discurso de Denise que discorre sobre padrao de beleza e
privilégios de acesso pois fica evidenciado que que o padrdo social do que ¢ considerado

belo e aceito ¢ o padrdo da branquitude e também um padrdo da capacidade compulsoéria
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da oralidade e ela diz que se reconhece como branca mas que nunca “usou essas coisas”
aparentemente para se destacar ou ter beneficios. Nesse sentido, o discurso de Denise traz
duas coisas que ¢ importante fazer a distingdo: ser branca ¢ diferente da branquitude.

A branquitude tem a ver com a posi¢ao do sujeito socialmente moldado a partir
de eventos historicos, politicos, culturais, e portanto, trata-se de uma construgao
ideologica que a partir do conceito de raga surgido no século 19, propde uma valoragdo
intelectual, moral, estética, dentre outras que colocam o branco num status de maior valor
social, portanto a branquitude propde o lugar de privilégios em ser branco, ja “ser branco”
¢ algo que pode variar dependendo do local e da cultura (Schucman, 2012). Denise
enquanto uma mulher branca, passou por varios processos de socializacdo que colocaram
a valoragdo de ser uma pessoa branca, como ela mesma fala sobre as outras mulheres
brancas: da uma valoragao estética; entao ainda que Denise nao tenha inteng¢ao consciente
de fazer uso de suas caracteristicas brancas para ter algum beneficio, a branquitude lhe
oferece tais privilégios, inclusive o privilégio de nao sofrer racismo.

Sdo varias as estruturas opressivas que atravessam 0s corpos na construgdo das
identidades e das subjetividades operando uma dialética de exclusdo/inclusdo dos espacos
de participag@o e nesta pesquisa, as questdes de género e de raca se sobressairam nos
discursos, as vezes ocupando lugares de exclusdo, as vezes ocupando lugar de privilégio
e inclusdo. O acesso a informagao e a debates sobre feminismo, leituras sobre racismo, e
outras opressoes, além de suporte em grupos ou redes, e a luta politica ainda parecem ser
as vias mais potentes para uma caminhada emancipatoria e viabilizar questdes antes
veladas pelos privilégios, tal como na fala de Priscila que especifica a mudanga depois de
acessar uma cartilha sobre deficiéncia:

Eu me encantei [pelas informagdes de uma cartilha] porque eu comecei a me

atentar para uma série de fatores que nao tinha parado pra pensar por que eles

nao me afetavam diretamente (...) as pautas mais importantes da mulher, por
esséncia, ndo me afetavam diretamente. Depois foi que eu comecei a perceber
outras coisas do dia a dia. Quando eu ia com meu filho pra o hospital eu ja
comecei a perceber umas coisas, como eu era tratada como uma mae cega que
ndo conseguiu dar formagdo ao filho (Priscila).

Priscila ndo se sentia afetada pelas pautas do feminismo até se dar conta do
atravessamento que constitui a experiéncia de maes com deficiéncia que sdo consideradas
incapazes de cuidar bem de seus filhos. Mas em seu discurso ela ndo parece perceber que

o cuidar/cuidado ¢ uma pauta importante para o feminismo ja que recai sobre a mulher os
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trabalhos do cuidado e das tarefas domésticas (Federici, 2019; Gesser, Zirbel, & Luiz,
2022), inclusive seu discurso nao reflete sobre a relagdo da origem de sua deficiéncia com
género: “aos 18 anos eu tive um AVC por causa de uso de [pilula] anticoncepcional que
fez com que eu perdesse a visdo” (Priscila). Anticoncepcionais hormonais sao
comumente usados para diminui¢cdo dos sintomas pré-menstruais, regulacao hormonal e
para a anticoncepg¢do, sobre este ultimo, que ¢ um dos principais motivos de uso da
medicagdo, ¢ que quero me deter, j4 que as mulheres sdo mais responsabilizadas pela
reproducao, e no Brasil elas tampouco tém direito ao aborto, o que faz elas recorrerem a
pilula anticoncepcional (¢ outros métodos hormonais) mesmo que um dos efeitos
colaterais mais drasticos seja o risco de trombose que causa um sério risco a vida.

Os contraceptivos masculinos sao sempre questionados sobre os efeitos colaterais,
e eficacia a ponto de ndo existir nenhum no mercado, € o primeiro, ainda em fase de testes
estd previsto para ser langado em 2023 (G1, 2023), j4 os contraceptivos femininos existem
desde os anos 60, mesmo com todos os efeitos colaterais, existe uma dificuldade de
aceitacdo social no uso de pilulas masculinas (Campos, Aléssio, & Barros, 2022) e acaba
recaindo sobre as mulheres a responsabilidade no uso dos contraceptivos e na
responsabilidade pela criacao dos filhos.

Foi o acesso a informagao numa cartilha sobre marcadores da deficiéncia e de
género que fez Priscila comegar a identificar as situagdes de opressao vividas no dia a
dia, a ao longo desta secdo, varias outras mulheres demonstraram a importancia do acesso
a esses conhecimentos e a partir disso, refor¢a-se a importancia da producdo académica,
cultural, cientifica, politica, para propiciar a identificagdo das opressdes e mudar a
realidade social. As estruturas opressivas provocam esse imaginario de que mulheres,
especialmente as com deficiéncia e negras, ndo sdo competentes, inteligentes, ou capazes
de serem gestoras ou agentes politicos, mas a participacdo dessas mulheres nos espagos

tem aos poucos, mudado esse imaginario.
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6.3 ACOES POLITICAS: A ATUACAO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA EM
MOVIMENTOS POLITICOS

Tenho falado sobre os processos subjetivos da constru¢do do ser pessoa com
deficiéncia e ativista, mas quais sao as atuacdes dos ativistas da deficiéncia? Como essa
subjetividade ¢ orientada para a agdo politica? Em quais espacos eles atuam e de qual
forma? Com objetivo de responder a essas perguntas, me debrugo sobre os aspectos de
participacdo que foram mais enfatizados nas entrevistas, quais sejam: participagdo
eleitoral (pleito politico-partidario ¢ comportamento eleitoral pelo voto); acdes de
controle social; ciberativismo e participacdo académica. Saliento que meu objetivo ndo ¢
fazer uma caracterizagcdo de todas as modalidades de atuacdo politica do ativismo da
deficiéncia, mas de especificar quais foram trazidos nas falas dos ativistas entrevistados
nessa pesquisa, que apesar de contar com pessoas de lugares diversos do Brasil, ndo se

propde uma pesquisa generalista.

6.3.1 POLITICO-PARTIDARIA

Quando o termo “participagdo politica” ¢ dito, um dos tipos de participagao que
mais sobressaem ao imaginario social € a participagado eleitoral (Borba, 2012), tanto em
relag@o ao processo eleitoral, por meio de participagdo em campanhas, quanto em relagao
ao voto e a candidaturas ao pleito. De modo que analisar a participagdo eleitoral de
pessoas com deficiéncia ¢ uma das formas de conhecer a atuacdo de pessoas com
deficiéncia em movimentos politicos no Brasil.

Durante o periodo de doutoramento houve trés elei¢des, uma em 2018 no inicio
do doutorado, uma em 2020 na qual o processo de coleta e busca de informagdes da
pesquisa estava em andamento, € uma em 2022 ja com andamento da escrita final, mas
na qual ficou impossivel ndo recolher dados desta ultima para anélise.

Nos periodos eleitorais ¢ comum o chamamento individual ou coletivo de pessoas
com deficiéncia para compor campanhas politico-partidarias, para trazer pauta, e votos

pelo aspecto identitario, mas ainda sdo poucas as pessoas com deficiéncia eleitas ou
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mesmo que conseguem exercer o voto no pleito civico e sobre tais questdes que vou me
debrugar neste topico.

A participacdo politico partidaria de membros do executivo e legislativo tem
historicamente um aspecto identitario caracteristico, qual seja: homem, branco, classe
média/alta, faixa etaria acima dos 40 anos (Tribunal Superior Eleitoral [TSE], 2022),
essas caracteristicas identitarias vém sofrendo mudangas a partir de alguns marcos legais,
do controle sobre compra e venda de votos, do uso de campanhas de conscientizagdo e
do proprio engajamento de jovens na participagao eleitoral, dentre outras mudangas que
ainda nao foram suficientes para modificar tais caracteristicas que ainda sao majoritarias,
inclusive dentre as pessoas com deficiéncia eleitas.

Vou me debrugar primeiramente sobre essas caracteristicas identitarias, pois elas
representam estruturas sociais que baseiam e delimitam participacao social e, também,
politica. Capitalismo, racismo, sexismo e capacitismo sdo estruturas hierarquicas tao
importantes que o cruzamento delas pode delimitar quem ocupa determinadas posi¢des
de poder social. Nesse sentido, ainda que uma pessoa possa ocupar uma posi¢ao
hierdrquica de desvantagem de acordo com a presenca de algum marcador de
desigualdade, ¢ sua localiza¢do global dentro das estruturas que conferem a vivéncia de
privilégios e opressoes.

Inclusive 0 modo como cada pessoa encara a possibilidade de participar do pleito
politico se relaciona com questodes de privilégio e opressao. Um dos entrevistados, o Ivan,
tem uma expectativa de que para se candidatar € necessario a constru¢ao de uma trajetoria
politica, em seus dizeres:

Eu tinha muita vontade de ter saido [candidato] agora em 2020, mas eu percebi
que politica ndo pode ser praticada de qualquer forma, digo, ¢ todo um processo de
constru¢do, ndo pode ser: “ah, vou me candidatar ao legislativo”, tem que ter muita
responsabilidade politica nas suas Bandeiras, para o seu discurso ficar alinhado com suas
praticas (Ivan [grifo meu]).Na fala de Ivan, apesar de ele demonstrar que tem o interesse
de entrar no pleito do legislativo, ele também demonstra que € necessario uma preparagao
e articulagdo para langar-se numa candidatura. E possivel que seu posicionamento se
relacione a articulagdo necessaria dentro do partido para conseguir fundos de campanha,
j& que eles sao bem importantes para a elei¢do dos candidatos, € consequentemente, ser
bem relacionado dentro do partido, para ndo langar candidatura com pouca verba e correr
o risco de gastar a imagem e provavelmente perder oportunidade de elei¢cdo. Os fundos a

que me refiro advém do Fundo Especial de Financiamento de Campanha (FEFC) que ¢
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um fundo publico destinado ao financiamento das campanhas eleitorais, previsto na Lei
n° 9.504/1997 (1997). O fundo ¢ dividido de acordo com o numero de cadeiras ocupadas
por um partido no congresso e senado, e cada partido cria suas proprias diretrizes de como
repassar essa verba para os candidatos. Os candidatos podem também receber
financiamento a partir de doagdes de pessoas fisicas para compor sua verba de campanha,
contudo, para candidatos que advém de classes mais baixas da populagao, ¢ dificil compor
verba de campanha sem acesso ao fundo partidario justamente pela dificuldade de acesso
a redes de pessoas ou grupos que possam fazer doagdes significativas para o andamento
da campanha. E possivel entdo que Ivan diga que é necessaria uma trajetoria politica para
se candidatar, pois para ele, um jovem que advém de uma classe média/baixa de renda e
de uma regido pobre do pais, ¢ necessario ter garantido no partido acesso ao fundo
partidario.

Do mesmo modo, Amanda demonstra que sua caminhada rumo a Céamara foi
pautada numa trajetoria de ativismo pela questdo de direitos de mulheres e populagao
LGBTQIA+ desde sua época de estudante, e em sua propria atuagdo profissional, voltada
ao atendimento dessas demandas. E a partir do contato com militantes do movimento
social de pessoas com deficiéncia que comegou a se aproximar da luta anticapacitista. De
acordo com ela: “fui conhecendo outras figuras que tinham deficiéncia, nos movimentos
e Coletivos, e a galera foi me dando muita informagdo que abriu minha cabe¢a para a
questdo do Capacitismo, que até entdo eu ndo tinha tanto contato [mesmo sendo uma
pessoa com deficiéncia]” (Amanda). Foi a partir da aproximagdo com temas de
movimentos sociais e do aumento da sua visibilidade enquanto defensora dessas pautas,
que seu nome foi cotado no partido para que saisse candidata, ela precisou construir uma
trajetoria de militancia: “eu ja era um agente politico, eu ja fazia politica ha muito tempo
antes de entrar nas eleicoes por minha atuacdo contra opressoes diversas desde a
graduac¢do” (Amanda). E dessa maneira, conseguiu o recurso financeiro do fundo
partidario para fazer sua campanha, segundo ela, foi a candidata eleita com menor
or¢amento de campanha.

Por outro lado, Pedro®®, um homem branco, de uma regido rica do Brasil, de classe
média alta, que afirma n3o vivenciar muitas barreiras devido a sua condi¢do de

deficiéncia, pois sua familia pode lhe dar todo o suporte em reabilitacdo e adaptacdes

25 Tal participante da pesquisa afirmou néo ser necessario garantir seu anonimato, e, portanto, apenas seu
nome foi modificado.
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tornando sua vida mais acessivel, afirma que sua entrada no pleito politico se deu apenas
pelo seu desejo: “eu nunca participei ou militei em nenhuma instancia politica antes de
eu ser candidato, eu trabalhei muitos anos numa empresa e um dia eu resolvi ser
candidato para pautar o combate a corrup¢do, economia, e seguranga publica” (Pedro),
e ele continua dizendo que sua formacao académica e de trabalho na area de gestdo de
projetos empresariais em grandes empresas privadas ao longo de varios anos, o fizeram
pensar no desejo de se candidatar para defender as pautas que ele acreditava que
melhorariam o Brasil. O que chama atencao no discurso de Pedro ¢ a facilidade da escolha
em ser candidato marcado pelo uso de “um dia”, como se fosse um acontecimento que
nao tivesse que ter passado por um processo de escolhas, € ou um acontecimento que se
explicasse por si mesmo. Entdo quais estruturas garantiram que seu processo de
candidatura dispensasse construir uma trajetdria politica prévia de participacdo antes do
pleito? Talvez sua formagao académica de alta qualidade (universidade conceituada) e
trabalho em grandes empresas na area de gestdo sejam um critério importante,
demonstrando sua qualificagdo, contudo ¢ inegavel que tanto para o alcance de estudos
em instituicdes renomadas quanto para bancar uma campanha eleitoral € necessario verba
financeira, que parece ser o grande facilitador do processo de campanha e o que explica
o discurso de Pedro como se candidatar fosse um processo simples. Na entrevista nao
chegamos a esmiugar tais questdes sobre de onde exatamente vieram os financiamentos
de campanha, mas dados do TSE - Tribunal Superior Eleitoral, demonstraram que tal
candidato possuia um patrimonio pessoal de mais de 400 mil no ano em que se
candidatou. O que também aponta para que mesmo que o financiamento de campanha
nao tenha advindo de partido ou de fundos préprios, a rede de acesso de Pedro a pessoas
e grupos com mais potencial de investimento sdo bem maiores que pessoas que nao
possuem patrimonio.

Os recursos financeiros parecem bem determinantes para a tentativa de
candidatura ao pleito eleitoral para qualquer pessoa que queira se candidatar, mas no caso
das pessoas com deficiéncia que em geral t€ém menor renda quando comparadas a pessoas
sem deficiéncia (IBGE, 2021) e menor acessibilidade para circular livremente sem
barreiras esse fator pode ser ainda mais decisivo. As elei¢des de 2020 foram as primeiras
em que a categoria “deficiéncia” comecou a ser evidenciada nas estatisticas do TSE,
nesta, cerca de 1,19% dos candidatos se identificaram enquanto pessoas com deficiéncia,
um nimero bem pequeno quando comparado a estimativa da populagdo com deficiéncia

no Brasil. Em 2022 o numero total de candidatos com deficiéncia foi de 1,79% e as
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caracteristicas gerais dos candidatos com deficiéncia eleitos nas elei¢cdes de 2020 e 2022,
sdo homens brancos de classe média (TSE, 2022). O que parece demonstrar que algumas
caracteristicas identitdrias sdo bem marcantes para a participacdo politico partidaria,
como ¢ apontado no estudo de Borba (2012) sobre os recursos necessarios a essa
participacao.

A representatividade de pessoas com deficiéncia no congresso, ou nas camaras ¢
bem baixa, ainda que nos ultimos anos tenha havido uma crescente demanda de grupos
minoritarios para que as esferas representativas tenham de fato representatividade ou
representacao identitaria, segundo termos de Pitkin (1967), ou seja, que os representantes
tenham caracteristicas identitarias semelhantes aos representados. A representatividade ¢
importante para que se tenha um debate entre pessoas diversas, favorecendo a construgio
de dialogos e para que representantes de grupos minoritarios possam debater as pautas
que influenciam diretamente suas vidas e de tantas pessoas pertencentes a tal grupo
(Young, 2006). Nesse sentido trago o exemplo de Amanda que conta sobre a mudanga
estrutural que a que sua presenga causou por ser a primeira pessoa com deficiéncia eleita
na Camara de sua cidade, ela diz que “rolou um desespero dentro da Cdmara, pois eles
ndo sabiam o que iam fazer comigo, que dindmicas de acessibilidade eles iriam precisar
dar conta, porque além de tudo ld ndo tinha acessibilidade”” (Amanda).

Do mesmo modo que a presenga de Amanda gerou modifica¢des na estrutura da
Camara de sua cidade, o mesmo ocorreu em outras cidades brasileiras em que nas eleigdes
de 2020 tiveram eleitas pela primeira vez no seu quadro, pessoas com deficiéncia.
Também o Distrito Federal no congresso precisou passar por modificacdes estruturais de
acessibilidade quando os primeiros deputados e senadores com deficiéncia foram eleitos.
Mudangas que antes de haver pessoas com deficiéncia eleitas, ndo pareciam necessarias,
como se pessoas com deficiéncia ndo fossem frequentar esses locais.

A representatividade também ¢ demandada na fala de Paulo que sente a
necessidade de ter suas pautas sendo levadas ao debate e sendo executadas, mas
principalmente demonstra uma insatisfacdo com o fato de que pessoas com deficiéncia
muitas vezes acabam ocupando o lugar dos que pedem demandas e ndo as que as
executam:

Eu acho que a gente [pessoas com deficiéncia] tem que executar além de ficar

apenas pedindo, porque a gente nao vai ganhar tudo que a gente precisa, a gente

ndo vai ser atendido em todas as nossas reivindicagdes, pelo contrario, a grande
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maioria delas vai ser esquecida e lembrada de dois em dois anos quando a gente

tem eleicao (Paulo [grifo meu]).

O imaginario social sobre pessoas com deficiéncia geralmente as associa a
estigmas negativos (Morgado et al., 2017) e consequentemente o lugar social ocupado ¢
de ndo ser o proprio representante de suas pautas. Entdo a insatisfagcao de Paulo € pessoal,
mas também coletiva, por saber que tantas pessoas com deficiéncia sdo requisitadas a
construir pautas de campanha e que depois sdo esquecidas. E inegavel a importancia da
representatividade, ainda que a representatividade, por si sd, ndo garanta que a pauta
anticapacitista sera defendida (Paiva, Silveira, & Luz, 2020), e nesse sentido, a
representacdo especifica de grupos ndo traz a consequéncia do compromisso com a
igualdade politica (Young, 2006; Pitkin, 1967), do mesmo modo que a luta do movimento
de pessoas com deficiéncia possui uma multiplicidade de experiéncias da deficiéncia e
variagoes corporais, de tal forma que a representatividade nao da conta de abarcar.

Nesse ponto, ¢ importante diferenciar algumas discussdes: a pauta politico-
partidaria da deficiéncia pode e deve ser discutida por todas as pessoas (com e sem
deficiéncia); ndo € so a representatividade que garante pautas politicas da deficiéncia
anticapacitistas; e tampouco o fato de ser uma pessoa com deficiéncia deve modular que
suas pautas precisem necessariamente debater a deficiéncia. Digo isso pois € comum que
ao pautar a temadtica da representatividade esteja atrelada a ideia de que a
representatividade possa garantir a discussdo sobre o grupo minoritario, €
representatividade ndo se trata disso. Incorrer por tal pressuposto pode levar a ocorréncias
deselegantes como no caso de uma repdrter que ao entrevistar um deputado com
deficiéncia no inicio do seu mandato, ao invés de perguntar quais sdo suas principais
pautas, o questiona se a pauta dele € para pessoas “como ele”, pessoas com deficiéncia,
como se o fato dele ter uma deficiéncia previsse seu futuro, de modo que a deficiéncia
deveria ser sua pauta. Tal como Kafer (2013) diz que o futuro da pessoa com deficiéncia
esta escrito no nosso proprio corpo, pelos estigmas existentes que nos colocam apenas
um futuro possivel, entdo ao prever que alguém com deficiéncia tenha que priorizar essa
tematica também ¢ uma forma de capacitismo.

Percebo em minhas entrevistas de modo geral que o desejo ¢ de que se tenham
pessoas com deficiéncia ocupando cargos politicos, pois elas, como quaisquer outras
pessoas, devem ter a liberdade de o fazer, se o quiserem. Contudo, o mais importante ¢

ter pessoas alinhadas a uma luta anticapacitista, como citam Frida e Ivan:
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A gente tem vivido muito assim: junto. “Ah eu preciso do seu apoio para ser a
voz de vocés na camara”. E a gente foi pensando por que as pessoas vem pedir
voto para gente, para ter uma fotinho, ¢ muito chamativo. Ele [pessoa com
deficiéncia] tem ali uma visibilidade na cidade entdo, ele traz voto para outras
pessoas, mas que de jeito nenhum vao pautar os nossos debates, ter as discussoes
sobre o capacitismo, sobre a LBI... Na pratica, elas vao inclusive silenciar nossas
pautas e ai eu sou cada vez mais convicta que a gente tem que estimular
candidaturas de pessoas com deficiéncia e, claro, que tenha inclinagdo para as
pautas de esquerda. (Frida)

Frida parece desacreditada de que pessoas sem deficiéncia tenham o real interesse
em pautar a luta anticapacitista, seu discurso demonstra a sensagao de que os candidatos
se aproximam de pessoas ou de pautas da deficiéncia apenas para ganhar votos. E por
isso, ela aponta para o desejo de candidaturas de pessoas com deficiéncia inclinadas ao
progressismo. Do mesmo modo, Ivan diz:

Nos temos o cendrio de uma Senadora com deficiéncia, acho que uns trés

deputados com deficiéncia na Camara dos Deputados, porém a gente precisa se

ligar que ndo adianta colocar uma pessoa com deficiéncia no poder, a gente
precisa colocar uma pessoa com deficiéncia que de fato seja anticapacitista, que
esteja ao lado principalmente da classe trabalhadora, dos mais vulneréaveis, ¢
aquele recorte, né? Temos que ver raca, género e classe (Ivan)?®.

Tanto Frida, quanto Ivan e outros participantes da pesquisa fazem uma leitura
sobre a importancia de ter pessoas com deficiéncia na esfera representativa, pois € notdrio
que elas enfrentam mais barreiras para participacao social e politica eleitoral. Do mesmo
modo, ter pessoas alinhadas as pautas da classe trabalhadora, de outros grupos
minoritarios como forma de comegar a superar a opressao.

Ainda sobre representatividade, a questdo das mulheres na politica partidaria ¢
cheia de barreiras. Nas elei¢des de 2020 e 2022, a contagem de género de pessoas com
deficiéncia ¢ maior para masculino (64,29%) do que para feminino (35,5%) e como eu ja
discuti aqui, a questdo das mulheres com deficiéncia ¢ atravessada por outros marcadores
da diferenga como classe, raga e sexualidade. Vou trazer especificamente alguns dados
para se ter uma dimensao das distancias a plena participagao politica, que aos poucos vem

diminuindo. Primeiramente vale salientar que o Brasil ocupa a posi¢do 142° no ranking

26 Inicio da nota de rodapé: Essa informagio é referente ao ano de 2020. Fim da nota de rodapé.
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sobre participacdo de mulheres na politica partidaria dentre os 192 paises pesquisados
pela Unido Interparlamentar em 2021, e em 2022 ficou na posi¢do 145°, estando ainda
em penultimo lugar dentre os paises da América Latina, e sendo que apenas 15% das
cadeiras da Camara dos Deputados sdo ocupadas por mulheres.

Vale salientar que no Brasil hd a vigéncia da lei federal 9.504 que prevé que “Do
numero de vagas resultante das regras previstas neste artigo, cada partido ou coliga¢do
preenchera o minimo de 30% (trinta por cento) e o maximo de 70% (setenta por cento)
para candidaturas de cada sexo.”. Contudo, os proprios partidos nao incentivam essa
pluralidade, e mulheres acabam ficando sem respaldo de suas pautas tal como explica
Priscila:

Hoje eu sou ainda, dentro do partido, da causa da mulher, mas com muita

dificuldade de porque o proprio partido nao da a atengdo necessaria a pauta da

mulher e isso tem sido muito ruim, mas por enquanto eu tenho tentado enfrentar

o desafio porque eu sei da necessidade de aumentarmos a representatividade das

mulheres na politica. (Priscila).

De modo geral, as pautas defendidas por mulheres versam principalmente sobre
saude e educacgdo e pautas para diminuir as disparidades de acesso a direitos que sofrem
as mulheres, e com isso, ndo tem tanto apelo ao parlamento e aos dirigentes dos partidos
prioritariamente composto por homens (Agéncia Senado, 2022). E ¢ exigida uma
quantidade consideravel de recursos para que um candidato seja eleito, incluindo recursos
financeiros, pessoais e logisticos (Borba, 2012) e sem tais recursos, as mulheres acabam
participando menos nas esferas deliberativas, e quando se analisam marcadores de
deficiéncia e raga, esse pleito parece ainda mais distante, mas ¢ importante especificar
que as mulheres tém feito movimentos de resisténcia, fortalecimento e mudangas, ainda
que “com dificuldade” como diz Priscila, elas persistem em resistir com suas existéncias
fortalecidas por um sentido amplo de liberdade de poder estarem em qualquer lugar.

E importante ter em vista que a participagdo eleitoral vai além da participagio em
campanhas e do pleito a cargos representativos. O voto € uma forma de participagao
eleitoral muito importante ja que no Brasil ¢ obrigatdrio e ¢ o que garante a eleicdo dos
representantes. E o voto em um pais de dimensdes territoriais tdo grandes ¢ motivo de
bastante atencdo. As elei¢des no Brasil utilizam um equipamento seguro ¢ moderno, a
urna eletronica, que garante a agilidade do processo eleitoral, para que se tenha
verificagdo dos apurados no mesmo dia da votagdo. Elas sdo colocadas em escolas e

universidades, chamados de colégios eleitorais, que sdo os locais de votagdo a serem
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utilizados nos dias das eleigdes (quando 1° e 2° turnos). Esses equipamentos tém
acessibilidade para pessoas com deficiéncia visual, através do Braille identificado nas
teclas, e identificacdo da tecla de nimero 5, além de fones para ouvir o que estd na tela e
o que ¢ digitado. E em 2022, as urnas passaram a ter intérprete de libras nas telas como
forma de propiciar a acessibilidade de pessoas usuarias da lingua brasileira de sinais.

A urna eletronica ¢ segura, pratica e cada vez mais acessivel, mas dentro do
processo eleitoral chama atengdo a relacdo entre voto e pessoas com deficiéncia, pois € a
grande abstencdo desse grupo. Enquanto a abstengdo geral das eleigdes costuma ser em
média 20%, o nimero de abstencdes de pessoas com deficiéncia ¢ em média dez pontos

percentuais maior, colocando em nimeros e datas comparativamente, fiz a Tabela 1.

Tabela 1

Comparativo de abstengoes ao longo das ultimas elei¢oes

Ano eleitores em geral eleitores com deficiéncia
2016 17,58% 28%

2018 20,32% 32%

2020 23,15% 22%

2022 20,93% 35.4%

Fonte: Elaboragdo propria com base nos dados do TSE.
Descricao da imagem: Descricdo da imagem: trés colunas, e cinco linhas. Primeira linha
com: ano, eleitores em geral e eleitores com deficiéncia. Segunda linha com 2016;
17,58% e 28%. Terceira linha, 2018, 20,32% ¢ 32%. Quarta linha, 2020, 23,15% e 22%.
Quinta linha, 2022, 20,93% e 35,4%. Fim da descrigao.

Duas coisas chamam atencdo nesses dados, a primeira ¢ a discrepancia entre
abstencao de pessoas com e sem deficiéncia, demonstrando que pessoas com deficiéncia
se abstém mais das votacdes. A segunda coisa ¢ que especificamente em 2020 ndo houve
discrepancia entre abstencdes estando estatisticamente iguais entre pessoas com e sem
deficiéncia, sobre esta Ultima, uma explicacao possivel pode se referir a erro estatistico
ou que em 2020 devido a questdes da pandemia de covid 19, a estatistica se alterou. Mas
¢ possivel perceber que ao longo dos processos de votacao, a abstengdo de pessoas com

deficiéncia ¢ significativamente maior que da populacdo geral, e como explicar isso?
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A literatura sobre participacao politica eleitoral tem caminhado para se distanciar
da ideia de que abstencdo esta relacionada com “alienagdo eleitoral” (Silva, Carreirdo,
Souza & Borba, 2022), e mais propensa a dar explicacdes sobre o que pode levar a
abstencdo como por exemplo a distdncia entre a residéncia do eleitor e a urna, a
urbanizagdo (Lima Junior, 1993), baixa renda, pouca alfabetizacdo, pouca
industrializacdo, baixa sindicalizacdo aumentam as chances de abstencao (Reis, 1991).
Além disso, o contexto de menor densidade demografica também contribui para a
abstencao (Silva, Carreirdo & Borba, 2022). Diante disso, fica possivel relacionar os
motivos da absten¢do de eleitores com deficiéncia ser ainda maior, primeiramente,
poucos colégios eleitorais sdo acessiveis, a justica eleitoral afirma que o eleitor tem até
151 dias antes das elei¢des para requerer a transferéncia do local de votagdo para uma
secdo com acessibilidade, mas esse tipo de transferéncia pode aumentar a distancia entre
a residéncia do eleitor e a urna, aumentando também os custos para locomogao.

As pessoas com deficiéncia de modo geral t€ém mais dificuldade em acessar a
educacao (IBGE, 2010), isso também influencia sua escolarizagdo, em que quase 68% da
populagdo de pessoas com deficiéncia nao tem instrugdo ou possui o ensino fundamental
incompleto (Borges, 2021). As barreiras a informacdo e educacdo também podem
influenciar a abstencdo de pessoas com deficiéncia. A propria acessibilidade para
locomogao, auséncia de Onibus acessivel, inseguranca das paradas nos domingos de
eleigdes, necessidade de acompanhante, dificuldade de locomogao em locais de baixa
densidade demografica, ja que a acessibilidade ¢ ainda menor em localiza¢des rurais ou
com poucos residentes. Tudo isso também aumenta o custo para deslocamento,
dificultando a presenga de pessoas com deficiéncia para votagdao. Entdo eu acrescentaria
a literatura sobre abstencao nas votacdes, a propria acessibilidade das cidades e do campo
a segoes de votagdo, pois sdo determinantes para a auséncia de pessoas com deficiéncia
em votagoes.

Soma-se a esses fatos, a série de obstaculos que podem surgir no dia da votacao
no proprio colégio eleitoral que mesmo quando ¢ acessivel pode ter insurgéncias como
um elevador quebrado, ou um fone com defeito, ou do proprio processo de comprovagao
da deficiéncia quando esta ndo € visivel, que acaba perpassando o capacitismo de outros
eleitores ¢ do desconhecimento dos mesarios sobre identificacdo de autistas e outras
condig¢des de deficiéncias ocultas. Apesar da justiga eleitoral ter afirmado que no dia das
eleicdes, mesmo quem nao tivesse feito nenhum pedido prévio de acessibilidade, o eleitor

com deficiéncia ainda poderia informar ao mesario sobre suas necessidades, para que



131

fossem atendidas. Contudo, na pratica, a requisi¢ao de laudo médico para comprovagao
da deficiéncia e consequente uso da prioridade ainda ¢ a praxe, e tampouco uso do Cordao
de Girassol como instrumento auxiliar para identificacdo de pessoas com deficiéncias
ocultas ainda ndo ¢ tdo difundido.

Em linhas gerais € possivel perceber que as pessoas com deficiéncia enfrentam
mais barreiras para participar politicamente do processo eleitoral, tanto na posicao de

candidatas, quanto na posic¢ao de eleitores.

6.3.2 ATUACAO NO CONTROLE SOCIAL

Na Constituigdo Brasileira a manutengdo e organizacdo social democratica ¢é
dividida em trés poderes equiparados, executivo, legislativo e judiciario, e as forcas
armadas, compostas pela marinha, exército e aeronautica. Ja a sociedade civil ¢ composta
pelos demais atores sociais que ndo compdem nenhum dos trés poderes, nem as forcas
militares, e cabe a sociedade civil individualmente ou em grupo, realizar o controle social,
fiscalizando a aplicacdo dos recursos publicos; formulando e acompanhando a
implementagao de politicas e legislagdes, e pressionando para uma gestdo que atenda aos
interesses sociais.

As acOes de controle social podem ser bem diversas, e podem ser previstas pelo
proprio ente publico tais como: as audiéncias publicas; conferéncia de politica publica;
conselhos gestores; ouvidoria; Lei de Acesso a Informacgdo - LAI; portal da transparéncia.
E podem ndo ser previstas pelo ente publico criadas por iniciativa da sociedade, dentre as
quais: movimento estudantil; as manifestagdes de rua; uso das redes sociais; os grupos de
pressdo; as organizacdes sociais defensoras de direitos; os movimentos sociais, 0s
coletivos, entre outras formas de mobilizagdo. E de acordo com o conceito de participagao
politica utilizado nesta pesquisa, as agdes de controle social sdo consideradas formas de
participacao politica e ativismo.

Os resultados da pesquisa demonstraram que as a¢des de controle social realizadas
pelos ativistas da deficiéncia foram principalmente, participacdo em movimento
estudantil, movimento sindical; participacdo em conselhos; criagdo e participacdo em
coletivos; trabalho em instituigdes de pessoas com deficiéncia; participacdo em comités

de acessibilidade e uso de redes sociais.
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As agdes de controle social como participacdo em movimentos da juventude sao
complexas pois existe uma dificuldade da juventude ser compreendida como um sujeito
politico, dificultando a consolida¢do de um projeto emancipatdrio (Santos, 2018), ainda
assim, a maior parte dos entrevistados iniciou o ativismo ainda jovem (dos 15 aos 29
anos), na escola, em movimento de estudantes universitarios e em instituicdes voltadas
ao atendimento de pessoas com deficiéncia, como no exemplo de Denise: Quando eu
entrei na faculdade, eu entrei mais no movimento estudantil, da UNE (Denise). Alinhado
ao resultados de outras pesquisas (Santos, 2018) a juventude foi significada como tendo
muito a contribuir e continuar na transformacdo da realidade: a gente tem que dar
continuidade a esse processo, tem que empoderar meninas novas porque é na luta que se
educa (Ana Paula); além disso, € possivel perceber novas formas de participagdo politica
que fogem dos modelos convencionais/tradicionais de participacdo tal como o uso das
redes sociais: “Ai quando fui pro ensino médio, que eu comecei a pesquisar mais sobre
tecnologia, essas coisas com acessibilidade (...) e fiquei com vontade de criar uma pagina
também (Isadora), e que também coaduna com o estudo de Luana dos Santos (2018) sobre
juventude.

Além do movimento de juventude, os movimentos convencionais e tradicionais
de participagdo politica também aparecerem, como o movimento sindical e de
trabalhadores que, em alguns, casos veio antes do tornar-se pessoa com deficiéncia: Eu
também tenho uma militancia sindical que é anterior a minha deficiéncia (Ana),
contribuindo com pautas importantes na luta dos trabalhadores, mas especialmente
criando algo inédito acerca da deficiéncia: a gente fundou um coletivo de trabalhadores
e trabalhadoras com deficiéncia da CUT (Ana). A relacao trabalho e deficiéncia ¢
estudada por varios pesquisadores (Paiva, 2014; Carvalho-Freitas, 2007) que apontam a
necessidade de coletivizar as lutas para garantia de direitos dos trabalhadores com
deficiéncia, garantir o cumprimento da lei 8213/91 que garante vagas reservadas no
trabalho para pessoas com deficiéncia, e visibilizar caracteristicas exploratorias e
perigosas de alguns contextos de trabalhos, de modo que a existéncia de um coletivo de
trabalhadores e trabalhadoras com deficiéncia dentro da Central Unica dos Trabalhadores
¢ um marco importante advindo do ativismo de pessoas com deficiéncia.

A criacao de coletivos tem sido uma ferramenta de forga politica e tem crescido
nos ultimos anos, o coletivo de trabalhadores com deficiéncia da CUT surgiu em 2015, o
Movimento Brasileiro de Mulheres Cegas e com Baixa Visao (MBMC) também surgiu

em 2015; o coletivo Feminista Helen Keller de Mulheres com Deficiéncia surgiu em
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2018, o Movimento Vidas Negras com Deficiéncia Importam surgido em 2020 ¢ uma
série de outros coletivos e organizagdes importantes para a luta e que foram citadas nos
discursos de varios entrevistados. Do mesmo modo, a participacdo em conselhos de
direitos, tanto conselhos de profissdo, e conselhos de pessoa com deficiéncia, conselhos
de saude, entre outros espacos de participacao politica que para além de uma coletivizagao
das lutas, medeia a producdo de um sentido pessoal para a participagdo, de modo a auxiliar
na propria subjetivacdo de si e do ser ativista, tal como Frida traz em suas palavras:

Eu sempre percebia que os espagos, 0s movimentos sociais sao espagos que me

fortaleceram muito, me fortaleceram para a luta, para aquisi¢ao de informacdes,

pro fortalecimento das demandas que a gente sabe que sozinho a gente ndo vai
dar conta, até essas questoes de saude mental, de tu reconhecer os teus pares, ver
os teus colegas (Frida).

A criacdo de uma identidade coletiva impulsiona positivamente o processo de
subjetivacdo politica de Frida, e de acordo com outros estudos (Santos, 2018; Melucci,
2001), essa identidade coletiva também propulsiona as agdes de participacao politica e
defesa da democracia participativa. Frida continua seu relato defendendo as instancias de
controle social como formas de fortalecimento da sociedade civil:

Eu sempre vou ser defensora intransigente dos espagos de controle social e o

recorte das referéncias e conceitos porque espagos com muito potencial de

fortalecimento de debate, de aprofundamento de discussdes, aprofundamento das
andlises de politica ptblica, de auto fortalecimento da sociedade civil (Frida).

Em linhas gerais, a atuagdo dos ativistas no controle social possibilitaram uma
série de garantias que sdo importantes para varias pessoas com deficiéncia, desde a
participacdo em conselhos, fortalecimento da identidade coletiva, demanda de recursos
publicos pra realizacdo de obras grandes e obras simples como o direito a ter uma vaga
de estacionamento demarcada para pessoas com deficiéncia que foi produto de luta como
relata Denise: nds criamos o cartdo de estacionamento que regulamenta a vaga de pessoa
com deficiéncia. (...) Nos fomos demarcar as primeiras 100 vagas (Denise). O ativismo
estd no enfrentamento para acessibilizacdo dos espagos publicos e galgando seu proprio
lugar de participagdo e atuag@o dentro de prefeituras para atuar junto ao Plano Diretor das
cidades e em outros locais, como bem explica Denise, a estratégia ¢é: de tanto a gente ta
la, pentelhando, pentelhando, pentelhando, acabou que eles resolveram oficializar essa
participagdo (Denise). A insisténcia para que possamos ter acessos e direitos advém de

ndés mesmos, € eu, enquanto ativista, acredito que a insisténcia ¢ uma de nossas
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significacdes mais simbolicas: insistimos na luta pois sem ela ndo temos direitos;
insistimos em participar, ainda que as barreiras sejam muitas; insistimos em viver e ir

contra todas as previsdes de “sem futuro” que recebemos.

6.20 ATUACAO NO CIBERATIVISMO DA DEFICIENCIA?’

Uma das formas de atuacdo dos ativistas narradas nas entrevistas foi o
ciberativismo. Este se configura como uma ferramenta que tem perpassado varios
movimentos sociais diversos, e recebeu grande influéncia do crescimento das redes
sociais (tecnologicas, online) no mundo. O termo ¢ utilizado para falar sobre o ativismo
cibernético, entendido a partir da utilizacdo da internet como espago virtual utilizado
individualmente ou em grupos politicamente motivados com objetivo de promover
reivindicagdes, difundir informagdes, promover debates e mobilizar agdes, dentro e fora
da rede de internet (Queiroz, 2017).

O espago virtual ¢ um espago utilizado por diversos grupos populacionais, e
apesar de ainda ndo ser um lugar propriamente democratico no Brasil pelas dificuldades
de acessos aos aparatos tecnologicos ou a propria internet, € bastante utilizado por pessoas
envolvidas em atividades civicas e politicas, incluindo comportamentos de protesto e
outras acdes € mobilizagdes politica (Valenzuela, 2013). Entendo espaco virtual como
qualquer plataforma digital que um usudrio pode logar via internet, dentre os quais, as
redes sociais, como youtube, tiktok, facebook, instagram, whatsapp, telegram, dentre
outros. Para comecar falando sobre essa ferramenta especifica de ativismo, € preciso
situar que os entrevistados t€m acesso a internet e aparatos de tecnologia. Especificar esse
ponto ¢ importante, pois de acordo com os relatorios da ONU (2022) o acesso a tecnologia
ainda ndo ¢ algo democratico, nem mesmo o acesso a tecnologias assistivas, que sdo
fundamentais para a vivéncia cotidiana que as pessoas com deficiéncia precisam. Ainda
segundo este relatorio, mais de 2,5 bilhdes de pessoas precisam de um ou mais produtos
assistivos, como cadeiras de rodas, aparelhos auditivos ou aplicativos que apoiem a
comunicacdo alternativa e mais de 1 bilhdo delas ndo conseguem acessar tais recursos, €

nos paises mais pobres, ou em desenvolvimento, como o Brasil, o acesso ¢ ainda mais

27 Inicio da nota de rodapé. Parte dessa discussio sobre ciberativismo foi realizada em um Capitulo de livro
ainda ndo publicado. Fim da nota de rodapé.
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dificil, no qual apenas 3% da populacao que precisa do recurso, o consegue acessar (ONU,
2022).

A dificuldade de acesso a tecnologia ¢ traduzida desde ndo ter nenhum acesso aos
aparatos e internet, até ter dificuldade em ter boa conexado de internet, dificuldade em ter
um aparato tecnologico que suporte os novos aplicativos de comunicagdo, ou mesmo
auséncia de autonomia para utilizar tais recursos com a liberdade de escolha e sem a
vigilancia de um terceiro. A pesquisa de doutorado da Karla Luiz (2023) sobre cuidado,
demonstra que mulheres com dependéncia complexa, que precisam de suporte cotidiano,
muitas vezes ndo t€m a liberdade de poder falar livremente nas redes, pois determinadas
formas de cuidado recebidos atrelados a vigilancia moral, acabam por tolher a autonomia
das pessoas cuidadas, o que aponta para a necessidade de um cuidado ético.

Todas essas condi¢des impeditivas para o acesso livre a internet demonstram que
o lugar dos entrevistados e da entrevistadora ainda ¢ de privilégio, ainda que as condi¢des
de acesso a tecnologia estejam em processo de democratizacdo. Dito isso, trago aqui um
pouco dos relatos desses ativistas sobre como comegaram a conhecer e se interessar pelo
ciberativismo.

Viarios trechos das entrevistas demonstram que uma das primeiras formas de
contato com o ciberativismo foi viabilizado no proprio acesso e proximidade com as
tecnologias, bem como, na acessibilidade proveniente delas, e inspirada na participagao
de outros ativistas nas redes, como diz Isadora:

A primeira que eu segui foi a [nome da pessoa], ela ¢ uma deficiente visual

também, também € produtora de contetido e... vi uns videos dela e fiquei com

vontade criar uma pagina também pra falar um pouco sobre o que eu vinha
descobrindo em relagao a mim, em relag¢do a essas novidades, deficiéncia e tal.

(...) eu ndo imaginava nunca que o [nome do canal] fosse virar uma coisa tao...

tdo grande assim... tdo misturada comigo, porque comec¢ou muito como hobbie

sabe? No sentido de ter um espago ali pra poder falar e tal (Isadora).

A fala de Isadora reflete um pouco do querer compartilhar com outras pessoas sua
propria experiéncia, que como trazido em outros momentos dessa discussdo, a
experiéncia da deficiéncia muitas vezes ¢ vivida de modo solitario, entdo ter contato com
outras pessoas com deficiéncia, e compartilhar da sua propria experiéncia individual
parece ser importante pra subjetivacdo da deficiéncia, no desabafo de poder ser ela mesma
em suas reflexdes sobre a apropriacdo da deficiéncia. Nesse sentido, o0 movimento de

Isadora e de outros ativistas de compartilhar suas experiéncias nas redes numa constru¢ao



136

de dialogo coletivo e subjetivo funciona como uma forma de enfrentamento ao sofrimento
e opressdao e muito se aproxima da luta dos chamados “novos movimentos sociais” que
dentre outras caracteristicas trazem a tona a discussao de questdes do ambito considerado
privado e pessoal para uma discussao publica e coletiva (Gohn, 2007).

Quando Isadora diz que seu canal de midia digital ¢ “tdo misturado” com ela, ha
um indicio de aproximag¢do com os dizeres do movimento feminista de que “o pessoal ¢
politico”, politico no sentido de que € coletivo, pois possivelmente outras pessoas irdo ter
a visibilizacao de suas historias por meio do compartilhamento da dela; politico no sentido
que a experiéncia pessoal dela demonstra as contradi¢des de uma sociedade construida
para pessoas consideradas padrdo e que negligencia modos de ser fora desse padrao. O
ciberativismo possibilita que ao assumir-se ¢ identificar-se enquanto pessoa com
deficiéncia haja o encontro com outras vivéncias semelhantes compartilhadas nas redes,
permitindo a criagcdo de amizades, suporte, trocas com pessoas com deficiéncia, como diz
Isadora: “comnheci muita gente também através da internet, fiz muitos amigos com
deficiéncia visual (Isadora)” e também por isso a plataforma parece “misturada’ com ela,
pois o que ¢ pessoal, politico, discursivo, mundo virtual ¢ material estdo cada vez mais
relacionados.

Essa ideia de revelagdo de si proprio no mundo virtual e da influéncia politica e
subjetiva para si e para outras pessoas com deficiéncia ¢ bem retratada no processo de
tornar-se ativista de Cacto, que diz:

A principio, eu ndo quis me identificar. As primeiras postagens eu nem falava

quem eu era. Depois fui dizer quem ¢ Cacto, (...) dizer e colocar a cara, por que

nao? O que me faz me esconder atras dele [perfil do instagram]? Nada. Foi mais

ou menos em setembro que eu comecei a me expor. Setembro de 2019. Foi a

cerejinha do bolo, que eu percebi né: “nossa, uma coisa que eu sempre tentei

omitir, tirar de mim, minha deficiéncia hoje ¢ algo que me move” né... Me faz
lutar por tantas pessoas, na verdade todo mundo né, inclusao para todos! (Cacto).

Subjetivamente, Cacto demonstra a mudanca entre querer esconder que € uma
pessoa com deficiéncia e o revelar para o mundo virtual sua identidade comandando o
perfil da rede social, e essa mudanca estd relacionada ao sentido que Cacto da a
deficiéncia, que passa a ser de luta e ativismo para inclusao de todas as pessoas. Assumir
a condicao de deficiéncia publicamente sem tentar escondé-la, € também um processo de
luta para que sua vida e seu corpo, sejam considerados possiveis de existir e também

considerados belos, admirados, atraentes, e uma série de caracteristicas positivas que ndo
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sao costumeiramente atreladas aos corpos com deficiéncia. A deficiéncia muitas vezes ¢
escondida e invisibilizada por muitas pessoas devido aos varios estigmas negativos
atrelados a ela, e, portanto, quando existe visibilizagdo e ocupagao dos espacos virtuais
por pessoas com deficiéncia, existe também a formacao de uma identidade coletiva (ainda
que divergente em alguns pontos), sendo um dos propiciadores dos ativismos politicos
(Melucci, 2001).

Ter a presenga de pessoas com deficiéncia nos espagos virtuais, por si s0, € algo
importante para um movimento em que a representatividade ¢ uma necessidade real e
ainda pouco alcangada (Paiva, Becker, & Oliveira, 2020), do mesmo modo, a facilidade
para acessar debates e trocas feitas por pessoas com deficiéncia também é uma das
potencialidades dessa forma de ativismo. Em se tratando de deficiéncia intelectual, muitas
vezes considerada a especificidade que tem mais dificuldade de participagdo social
(Bezerra & Vieira, 2012), ter representantes de ativismo nas redes, ¢ fundamental. Diogo,
pessoa com deficiéncia intelectual, conta como comegou a produzir conteudo nas redes:

Tinha um amigo que trabalhava comigo que era como um irmao, a gente fazia

tudo junto, comia junto, e tal, dai a gente estava conversando e pensando que

seria legal eu falar sobre deficiéncia, e fazer um canal, e ele sugeriu o nome do
canal de “bate papo com Diogo". Ai foi isso. E a gente fala 14 no canal com as
pessoas, eu convido pessoas, eu falo sobre os direitos da pessoa com deficiéncia,
da identidade da pessoa com deficiéncia. (Diogo).

Diogo enfatiza a importancia de seu amigo para o projeto de criacdo do seu canal,
0 amigo “que era como um irmao” ¢ o suporte necessario para que Diogo comecasse a
produzir contetido, demonstrando a influéncia que o suporte social pode ter para a tomada
de decisdes. E tal suporte pode ser proveniente de pessoas sem e com deficiéncia, mas
que advindos deste ultimo, tem a poténcia de formacao de identidade coletiva, que além
de situar que as pessoas com deficiéncia ndo estdo sozinhas, elas fortalecem o debate e a
consequente desestigmatizagdo da deficiéncia, que € o caso de quase todos os ativistas
entrevistados. Ricardo conta de como comegou seu processo de ativismo:

Eu tinha essa... esse preconceito [acerca do autismo] enraizado em mim. Até que

eu comecei a ver outros autistas nas redes sociais, né, falando sobre a condicao a

partir principalmente do modelo social da deficiéncia. (...) Eu criei meu canal

justamente para falar sobre autismo, ndo s6 autismo, mas a pauta principal ¢ essa

(...) aminha ideia, pelo menos de alguns videos, ¢ trazer estudos, ou seja, de

maneira mais coletiva, de base teorica, de estudos que corroboram isso para
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trazer primeiro o que ¢ o autismo de fato, segundo sobre essas questoes

relacionadas ao modelo social de defici€éncia que perpassam o autismo assim

como qualquer outra deficiéncia e também sobre certos assuntos que
normalmente as pessoas ndo costumam abordar na tematica autista (Ricardo).

Como ja citado em outros momentos dessa tese, ¢ 0 acesso a uma visao nao
estigmatizante, como advindo do modelo social da deficiéncia, e o encontro com outras
pessoas com deficiéncia (ainda que virtualmente) que muitas vezes possibilita a
desestigmatizagao de si. O preconceito contra ele proprio, que € estrutural e enraizado na
sociedade ¢ facil de ser repetido, do mesmo modo ¢ facil compreender pessoas pretas
reproduzindo racismo, ou mesmo mulheres reproduzindo o machismo, pois ¢ a estrutura
social como ela se apresenta, ainda que isso implique se colocar como menos digno de
participacdo e acesso a poder do que outras pessoas. A desconstru¢do ¢ justamente ndo
reproduzir o que estd posto socialmente sem uma reflexao critica, e tal reflexao critica
pode advir de pessoas demonstrando outros pontos de vista sobre tematicas diversas.

A fala de Ricardo traz um viés um pouco diferente de outros ativistas cujo foco
foi justamente falar da experiéncia, Ricardo prefere ampliar o debate para uma discussado
mais tedrica e pautada em estudos cientificos, ainda que a motivagdo esteja relacionada a
seu processo subjetivo de perda de preconceitos contra si proprio, sua demarcagao tedrica
se coloca importante pois € o modelo social da deficiéncia (e outros modelos mais
recentes como o radical) que tem uma concep¢do ndo estigmatizante da pessoa com
deficiéncia. Esse relato de Ricardo muito se relaciona com a questdo de dentro da tematica
do autismo em que se procura a cura e se utiliza vérias técnicas ndo cientificamente
comprovadas, e que por tal motivo, a propria experiéncia, parece pouco para afirmagoes
categoricas que se encontram nas redes sobre o tema. Além disso, os modelos caritativo,
religioso e médico de compreensdo da deficiéncia ainda sdo muito fortes em varios
contextos (Diniz, 2007; Gesser, 2010), o que explica a busca pela cura da deficiéncia ou
uma concepe¢ao que individualiza a questao da deficiéncia.

O ciberativismo proporciona o debate virtual entre varias pessoas com deficiéncia
de diferentes localidades facilitando encontros que presencialmente demandariam um
maior custo financeiro, no que Ricardo conta que: “quando eu criei meu canal, eu comecei
ao mesmo tempo meio que estreitar lagos com alguns desses ativistas autistas até que
chegou o momento que eu fui convidado para participar da [Associacdo nacional de
Autistas] (Ricardo). Desse modo, o ciberativismo também surge como uma possibilidade

de organizar agdes coletivas sem necessariamente ter os custos dos aparatos classicos de
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mobilizacao (Queiroz, 2017), facilitando a divulgagdo e organizagao de agdes, tal como
ocorreu nas jornadas de junho de 2013 no Brasil, em que mais de 70% dos manifestantes
tomaram ciéncia dos protestos via midias sociais (IBOPE, 2013), e que foram um marco
do ciberativismo no Brasil.

Uma das vantagens dessa troca virtual ¢ a facilidade de organizagao politica em
frentes nacionais; que por uma questao de deslocamento e tempo demandado, facilita que
se tenham Coletivos, ONGs, ou outras frentes de atuacdo em nivel nacional pela
facilidade de troca de informagdes instantaneamente e para diferentes localidades. A
exemplo, a Abraca, Associagdo Brasileira para A¢ao por Direitos das Pessoas Autistas; o
Coletivo Feminista Helen Keller de Mulheres com Deficiéncia, e 0 Movimento Brasileiro
de Mulheres Cegas e com Baixa Visdo, s3o articulagdes que acontecem e contemplam
pessoas de diversas regides e localidades do Brasil. Essa possibilidade de conexdo
nacional ¢ bem importante quando consideramos as diferencas regionais em termos de
acesso a politica publica para pessoas com deficiéncia, e nimeros populacionais ja que a
regido Nordeste tem maior numero de pessoas com deficiéncia e ¢ também uma das
regides com menos desenvolvimento de politica publica de acesso a educagdo; em
contrapartida, a regido Sul € a que tem o menor nimero de pessoas com deficiéncia, e
com mais desenvolvimento de politicas publicas de acesso a educacdo (IBGE, 2010).
Nesse sentido, a troca entre pessoas com deficiéncia sobre sua propria regido pode ser
importante para uma compreensdo acerca das diferengas entre as realidades em nivel
nacional.

Um contexto que foi muito influente para o cendrio do ciberativismo foi a
pandemia de covid 19 instaurada mais fortemente no Brasil em 2020, que marcou um
aumento do uso das plataformas digitais. Cacto, por exemplo, explica que “criei um perfil
no instagram, em 2018, julho de 2018, (...) mas esse ano de 2020 foi muito importante
Jjustamente para impulsionar o trabalho nele. Eu fiz varias lives nele, com vdrias pessoas
militantes da causa, conheci muitas pessoas assim (Cacto). Nao apenas Cacto, mas outros
ativistas em varias areas de conhecimento, e toda a estrutura social teve que se adequar
as mudangas ocorridas na pandemia de covid 19 que dentre outras coisas, acentuou as
desigualdades sociais, a vulnerabilidade de pessoas com deficiéncia, a politica de deixar
morrer pessoas com deficiéncia (Oliveira & Mello, 2021), mas que em meio ao caos,
facilitou o entendimento de que ¢ possivel usar tecnologias para acessibilizar a troca de
informagoes, € promover a participagdo de pessoas com deficiéncia em eventos online.

Cacto continua dizendo que organizou um evento online a nivel estadual:
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A gente [organizagdo] ndo se encontrou nenhum dia, a gente tinha reunides
quase todo dia pelo meet, google meet, whatsapp, mas se encontrar
[pessoalmente] nenhuma vez. Ela morando em [outra cidade], foi tudo online,
tudo, tudo, foi um evento que até a governadora esteve presente na abertura. (...)

2020 foi complicado demais, mas também abriu os olhos para outras

alternativas, outras estratégias. (Cacto [grifo meu]).

As alternativas viabilizadas sdo de uso de tecnologias, tornando uma possibilidade
de presenga virtual de pessoas com deficiéncia em discussoes diversas; e nesse sentido,
houve uma grande facilidade no acesso a falas em /ives de pessoas com deficiéncia nas
plataformas virtuais durante a Pandemia de Covid 19, em que se passaram a gravar e
disponibilizar nas redes as sessdes de debates de grupos de estudos; /ives que discutiram
a tematica do capacitismo e Covid 19; conferéncias e conselhos, dentre outros eventos.

Essa dinamica de producao de contetido sobre deficiéncia nas redes tem se
configurado como um trabalho para alguns dos ativistas, o que demonstra a centralidade
do ciberativismo para alguns dos ativistas, mas que ao mesmo tempo demonstram uma
distancia de outros espagos de controle social, talvez pela pouca influéncia a participagao
politica via controle social, ou talvez pelas proprias barreiras arquitetonicas e sociais a
participagdo nessas esferas de controle por pessoas com deficiéncia.

Gostel muito desse trabalho, € um trabalho né? Nao ¢é nada contratual, ndo ¢é

nada remunerado, mas o trabalho da informacao, dessa [...] eu gostei muito, eu

gostei muito, muito e, de fato, contribuiu de certa forma pra vida de algumas

pessoas, algumas reflexdes. Entdo, quais sdo meus planos de ativismo? (...) € o

crescimento desse meu perfil. Eu quero trazer mais discussdes sobre isso, pensar

capacitacoes (Cacto).

Cacto demonstra que seu ativismo de pessoa com deficiéncia estd também
atrelado ao trabalho que ela realiza na produgdo de contetido do seu perfil nas redes
sociais. Ela relaciona o ciberativismo com a possibilidade de poder divulgar informacdes,
fazer capacitacdes de modo a promover reflexdes sobre o tema da deficiéncia. A produgao
de contetdo também ¢ considerada um trabalho por Isadora que diz:

Agora... ano passado (2020) isso meio que virou um trabalho assim... entdo,

palestras, as proprias lives, muitas que eu participei, €... conhecer outras pessoas,

ter o [nome do canal] me impulsionou a querer estudar mais sobre direitos

humanos, sobre deficiéncia, eu t6 fazendo duas pos agora. Uma que é em
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cidadania e direitos humanos no contexto das politicas publicas, que € tipo...

total militancia! (Isadora [grifo meu]).

Para ela, o trabalho de ativismo realizado via produgdo de conteudo nas redes, a
incentiva a se aprofundar ainda mais na militancia, demonstrando um compromisso em
apresentar conteudos que tenham embasamento tedrico, o que também pode estar
relacionado ao que Ricardo disse anteriormente sobre ampliar os contetidos para além da
propria experiéncia de vida.

Tais relatos dos entrevistados me levam a acreditar que eles, enquanto ativistas da
deficiéncia que usam as redes sociais como modo de propagar conteudo, partem tanto de
experiéncias proprias, como uma vivéncia subjetiva e coletiva, quanto de embasamentos
teoricos pautados na luta anticapacitista. E o engajamento deles parece estar mais
relacionado a mudanga social e a luta contra opressdes vivenciadas do que com o status
que estd colocado nos ultimos anos da categoria de influencer. Nesse sentido, o
ciberativismo funciona como uma ferramenta para difundir e propiciar o maior alcance
para a mudanca social.

Perfis de influenciadores com deficiéncia ¢ que se consideram ativistas sao
possiveis de serem encontrados com alguma facilidade nas redes sociais, e a exemplo, no
periodo de meados de 2022, haviam perfis com mais de duzentos mil (200.000); vinte e
quatro mil (24000) e dezoito mil (18000) seguidores, demonstrando um grande alcance
que esses ativistas com deficiéncia podem ter. E em seis meses (inicio de 2023), os
mesmos perfis alcangaram as marcas de quatrocentos e quarenta e trés mil seguidores
(443000); vinte e sete mil (27000) e vinte oito mil (28000) seguidores respectivamente.
O que pode estar demonstrando o aumento do interesse na questdo de inclusdo e
diversidade devido aos marcos legais, controle social, os debates e pressao dos ativistas
e talvez a acontecimentos historicos como a posse do Presidente Lula em 2023 que subiu
a rampa do planalto com vdrias pessoas comuns representantes de varias lutas
(movimento LGBTQIA+; pessoa com deficiéncia; movimento catador; indigenas;
movimento de pessoas negras; movimento de mulheres etc.) o que faz chamar atengao
para tais lutas e que indique um fator de mudanga social. Ivan € um desses influenciadores
cujos numeros de seguidores sO crescem, mas que atenta para que ndo ¢ apenas o
engajamento de nimeros que ¢ importante para ele:

A gente precisa estar a todo momento nao sé ligado com essa questao de

numeros "ah eu tenho nao sei quantos mil seguidores" ndo! Pelo contrario, eu

posso ter poucos seguidores, mas que a mensagem que eu publico, que eu
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compartilho nas minhas redes, que ela chegue as pessoas e elas se conscientizem

sabe? Vale muito mais uma mensagem no meu Direct do Instagram falando

"Poxa, eu ndo sabia sobre isso0, eu preciso repensar sobre essa opinido que eu

tinha sobre pessoas com deficiéncia” do que propriamente o like, sabe? So curtir

e pronto. Aquilo pouco importa para mim, na verdade importa, porque gera

engajamento, € engajamento ¢ necessario, mas quando eu consigo tocar as

pessoas, mudar a atitude delas, ou provocar a reflexao, para mim ja é o bastante.

Ja fico, “poxa, valeu a pena”. Acho que deu para entender né? Nao ¢ s6 nimeros

ou 0 sucesso, isso também ¢ bom porque isso ¢ um reflexo de que eu estou

crescendo, e com certeza eu penso em crescer cada vez mais, mas sem perder o

foco, sem perder o objetivo principal de estar nas redes sociais. (...) Eu quero

contar minhas narrativas, contar minhas vivéncias, contar que tem uma pessoa

com deficiéncia aqui fazendo contetdo nesse meio de influéncia, sabe? E

levantar a bandeira mesmo! (Ivan).

O relato de Ivan traz o que outros ativistas ja haviam falado sobre compartilhar
suas proprias vivéncias, € com uma preocupacao de situar o aporte tedrico anticapacitista,
mas também traz uma dimensdo sobre a importancia dos niumeros para o engajamento
cibernético das publicacdes. E de fato, estamos vivendo um momento em que pela
primeira vez temos a visibilidade dos debates da deficiéncia feito POR pessoas com
deficiéncia, e ocupacdo de lugares sociais por pessoas com deficiéncia, € uma leve
mudanga do status social da pessoa com deficiéncia para uma pessoa verdadeiramente
humana. Tais mudangas sociais t€ém ocorrido, mas as estruturas que nos atravessam ainda
sda0 muito opressivas: o capitalismo segue a dinamica do maior nimero, da necessidade
constante de producao de novos conteudos que sejam cada dia mais interessantes, € numa
logica ciclica sustentada por outras estruturas racistas, sexistas, capacitistas, legbtfobicas,
etaristas etc.

O alcance de alguns ativistas com deficiéncia nas redes nao € suficiente para falar
do alcance da ferramenta ciberativismo por si s0. Existem atravessamentos de género,
classe, raca, geracdo e de passabilidade da deficiéncia que podem influenciar no alcance
das informacgdes e acdes politicas dos ciberativistas, demonstrando que as pessoas que
sdao homens, cis, brancas, de classe média, jovens e com passabilidade, poderao ter mais
facilidade em terem seus contetudos disseminados. Essa relacao de maior disseminacao
de contetido nas plataformas tecnoldgicas a partir de caracteristicas fisicas da populagao

tem a ver com o algoritmo usado em tais plataformas. Algoritmo ¢ uma sequéncia de
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instrucdes, equacdes e comandos usados em desenvolvimento de software de inteligéncia
artificial para resolver alguma problematica e consequentemente executar uma tarefa, e
serve para detectar reconhecimento facial, e relacionar informagdes e conteudos a um
determinado rosto, bem como aglutinagdo de conteudos semelhantes, dentre outras
coisas. O algoritmo ¢ usado desde transacdes de bancos, compras online, redes sociais,
aplicativos de mobilidade, de comida, e jogos e em quase todas as plataformas digitais, e
quem cria o algoritmo € uma pessoa programadora que organiza quais serdo as instru¢des
iniciais e parametros para alimentar aquele algoritmo (Silva, 2022).

O/a programador/a dos codigos do algoritmo ¢ uma pessoa também atravessada
por caracteristicas identitarias, por estruturas sociais opressoras, por escolhas pessoais
que podem refletir no funcionamento do algoritmo, e este ¢ reflexo dos comportamentos
e opinides de uma sociedade extremamente desigual, de modo que os publicos oprimidos
da sociedade acabam tendo menos acesso € menor disseminacdo de seus conteudos
virtuais tal como demonstrado no documentario Coded Bias sobre mulheres e pessoas
racializadas e a relagdo com tecnologias e algoritmo.

A deficiéncia tem uma relagdo importante com o algoritmo no que se refere a
passabilidade, que ¢ a possibilidade de uma pessoa ser considerada parte de um grupo ao
qual ndo pertence, no caso de pessoas com deficiéncia, a passabilidade ¢ o quanto ela
pode ser considerada sem deficiéncia em determinados contextos, por ndo possuir um
marcador facilmente identificdvel. E no ambito virtual a identificagdo de alguns
marcadores da deficiéncia tais como bengala, cadeira de rodas, dificuldade de locomocao,
e o proprio corpo ndo padrdo, entre outros, podem ser ainda mais dificeis de identificar,
gerando uma passabilidade de pessoas com deficiéncia como sem deficiéncia (Baggio,
2017; Guerra, 2021). Tal passabilidade pode influenciar no maior alcance que alguns
contetdos podem ter e demonstram uma dinamica de privilégio e opressdo que perpassa
a vivéncia da pessoa com deficiéncia, que também ¢ marcada pelo estigma e por uma
politica da aparéncia. Retomo aqui os numeros de seguidores de ciberativistas da
deficiéncia que citei antes, ndo coincidentemente, o maior nimero de seguidores ¢ de um
homem branco, e no ambito dos maiores influencers com deficiéncia em termos de
numeros de seguidores, ¢ uma mulher branca, loura, classe média alta, dentro do padrdo
de beleza desejado, de modo que ela possui mais de dois milhdes de seguidores
(2.000.000) nas redes sociais.

Reforco que ao trazer as caracteristicas identitarias de pessoas com deficiéncia

que estdo nas redes, ndo estou invalidando suas produgdes, apenas situando que tais
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produgdes ndo estdo deslocadas de suas outras caracteristicas. E inerente que a presenca
e participacdo social de pessoas com deficiéncia em espagos virtuais e materiais ¢ de suma
importancia para a questdo da deficiéncia, mas que tem suas contradi¢cdes por estarmos
atravessados por tantas estruturas opressivas. Téssio tensiona a questao do ciberativismo:

Nao acho errado ninguém ser influencer, nao acho errado as pessoas trabalharem

e ganharem dinheiro com isso. Eu s6 acho muito errado essas pessoas serem a

voz das pessoas com deficiéncia, principalmente de esquerda porque elas sdao

progressistas, sao a maioria neoliberais e que estao ali defendendo pautas que
sd0 muito importantes para mim e para outras pessoas com deficiéncia. Acho
que esse espaco estd em um momento de disputa, td uma tensdo bem grande

(Téssio).

Tassio chama atencao para uma caracteristica problematica do uso da ferramenta
do ciberativismo que ¢ a possibilidade de personificagdo da luta anticapacitista em
pessoas com deficiéncia que trabalham com a producdo de contetido, pois apesar dos
influencers que se consideram ativistas da deficiéncia propagarem discussdes importantes
sobre a tematica, essas discussdes ndo representam a pluralidade da questao da deficiéncia
e nao sao as uUnicas pessoas que produzem informagdo e que realizam pressao social e
politica. Nao que os ciberativistas se intitulem como a “voz” da pessoa com deficiéncia,
mas que muitas vezes o senso comum atrela ao conteudo de influenciadores de grande
alcance da deficiéncia como o mais correto e universal entre as producdes de contetido
sobre deficiéncia, contudo esse ponto mais me parece uma questdo das repercussdes do
grande alcance, atravessada pelos marcadores de opressdo, do que da ferramenta em si. E
realmente ha uma grande disputa sobre o espago das redes e midias sociais ndo apenas
entre ativistas da deficiéncia, mas em todo o mundo uma disputa embasada numa
dinamica capitalista para ver quem tem mais seguidores.

Apesar de potencialidades do ativismo cibernético, existem também
problematicas que sdo importantes de serem debatidas. Uma delas refere-se ao fato de
que apesar de possibilitar uma participagdo nos espagos virtuais, ¢ importante nao perder
de vista o quanto o espago virtual ¢ s6 uma das possibilidades de luta para tornar os
espacos fisicos acessiveis, de modo a ser importante que o ciberativismo ndo se torne a
unica ferramenta de luta das pessoas com deficiéncia pela quantidade de barreiras
arquitetonicas, programaticas e atitudinais enfrentadas nos espagos fisicos e

deslocamentos do dia a dia.
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6.21 ACADEMIA E PRODUCAO DE CONHECIMENTO CIENTIFICO COMO UMA
FORMA DE ATIVISMO

Uma das formas de ativismo citadas por alguns dos entrevistados foi a
participacdo na ciéncia. A ciéncia estd a servigo da sociedade, e muito pode contribuir
para grandes mudancas sociais, desde a criagdo de tecnologias, vacinas, ¢ indicadores
sociais para criacdo de politicas publicas. Fazer uma pesquisa e divulgar seus dados de
modo a possibilitar uma mudanga social ¢ algo muito importante, mas a leitura e
interpretagdes que se fazem dos dados e dos fendmenos podem servir a propositos bem
distintos, dando a dimensdo da responsabilidade ético-politica do pesquisar e da ciéncia.
Eu j4 trouxe um pouco da realidade do acesso a educacdo basica e ensino superior pelos
entrevistados, atravessados por barreiras e processos de exclusao, e por politicas publicas
e redes que serviram como poténcia para a participagdo escolar e universitaria. Nesta
secdo vou especificar alguns dados sobre o ensino superior, especialmente no quesito
acesso a ciéncia e producgdo de conhecimento cientifico e na relagdo desse acesso com o
ativismo.

O perfil dos entrevistados na pesquisa tem em sua maioria pessoas com ensino
superior completo, e isso j& os diferencia de grande parte da populagdo de pessoas com
deficiéncia que sequer chegam ao ensino superior (Paiva & Gesser, 2022) e possivelmente
esse fator de acesso seja algo que se relaciona ao atravessamento de classe e aos discursos
proferidos sobre o meio académico. Um dos entrevistados ndo concluiu o ensino médio
pelo atravessamento da deficiéncia intelectual, e do tempo necessario para seu
aprendizado o que corrobora a relacdo tempo versus deficiéncia discutida no texto de
(Isaacs, 2020; McRuer, 2018). Um dos entrevistados estava terminando doutorado
académico e outro havia terminado mestrado académico, e alguns outros demonstraram
o desejo em fazer mestrado ou doutorado académico. Nas palavras de Priscila:

Eu penso também em fazer um mestrado. E uma coisa que sinto falta. Eu fiz a

graduagdo e depois eu fiz uma pds-graduagdo, mas eu ja falei em fazer o

mestrado com umas amigas aqui porque sempre chegaram e me perguntaram:

“Po, porque vocé nao faz o mestrado?” Eu sei que tem que estudar muito. S@o

muitos textos para ler, até para entrar, né¢? Eu preciso voltar para esse lado

melhor, sabe? Hoje em dia, a preocupacao que eu tenho é muito nesse sentido

(Priscila).
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Essa reflexao de Priscila de que fazer mestrado ¢ um “lado melhor” me chama
aten¢do pois € feita exatamente apos ela ter falado de seu desgosto ap6s processo do pleito
eleitoral e perspectiva de ter no concurso publico um objetivo para estabilidade financeira.
Entdo parece que ao situar o mestrado como um “lado melhor” ¢ sobre a perspectiva de
ser algo alinhado a seus objetivos de entrar num ritmo de estudos para passar num
concurso, sabendo também que ter um mestrado pode adicionar uma melhoria salarial aos
concursados dependendo do plano de carreira. Mas em que sentido querer fazer concurso
e entrar numa carreira académica se relacionam com o ativismo? E Priscila responde: Eu
sempre vou estar na militancia (...) mas eu preciso conseguir conciliar as duas coisas
[trabalho/carreira e militancia] pra que eu tenha até condi¢coes de fazer uma militdncia
melhor, que ndo seja algo tdao oscilante (Priscila). E as palavras de Priscila coadunam
com a realidade de que sem as condi¢des materiais basicas, ha também dificuldade na
articulagdo de estratégias de enfrentamento coletivo das opressdes de modo a priorizar
estratégias individuais como o coping’® (Bendassolli et al., 2015).

O capitalismo refor¢a a ideia que Priscila traz em sua fala de que emprego e
ativismo sdo de categorias que ndo se aproximam, quando na realidade sdo produzidas
intrinsecamente. A exemplo de que para garantia de um emprego e vida material dignas,
pode ser importante ser um militante/ativista para pressionar e enfrentar os opressores.
Trabalhadores em situagdes de desemprego e trabalho extenuantes, ficam também
esgotados psicologicamente e adoecidos (Classen & Dunn, 2012; Furnham, 2013; Lima
& Gomes, 2010) e levando em consideragdo o cendrio brasileiro, ¢ compreensivel os
dizeres de Priscila, j4 que desde 2014 o numero de graduados que ocupavam posicdes de
menor qualificagdo ¢ cada vez maior e que quase metade dos jovens com diploma esta
fora da area de atuacao (IPEA, 2018), alguns cursos tém mais absor¢do que outros, €
segundo a Associagdo Brasileira de Mantenedoras de Ensino Superior em pesquisa sobre
os anos de 2020 e 2021 afirma que as areas de maior alocacdo de recém formados (até 1
ano) no mercado de trabalho sdo Tecnologia da Informagao - TI, engenharia e medicina,
com cerca de 69% de alocacao, ja nos cursos de direito esse numero cai para 52% de
alocacdo, e esse numero vai variando de acordo com os cursos (Abmes, 2022). Desse
modo, a necessidade de maior formacao acaba fazendo da academia um interesse na busca

por qualificacao.

28 Tnicio da nota de rodapé: conjunto das estratégias utilizadas pelas pessoas para adaptarem-se a
circunstancias adversas ou estressantes. Fim da nota de rodapé.
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E pensando na populacao com deficiéncia esse cenario ¢ ainda mais complicado
devido a dificuldade anterior, de acesso a educagdo desde o nivel basico ao superior, bem
como a permanéncia. Os niveis de escolarizagdo de pessoas com deficiéncia ainda sao
baixo, e comparativamente menor do que o de pessoas sem deficiéncia (INEP, 2021).
Decerto, o acesso ao Ensino superior ¢ marcado por grandes dificuldades tanto para
pessoas com e sem deficiéncia, contudo, a diferenca entre tais grupos ¢ grande,
demonstrando a necessidade de um esfor¢o para proporcionar equidade e acesso geral ao
ensino superior. Amarilis conta um caso de uma aluna cadeirante na universidade em que
ela trabalhava:

Essa aluna que era usuaria de cadeira de rodas e quando entrou no campus foi

bastante dificil (...) E o campus nao dispunha de acessibilidade arquitetonica. Ela

ficava muito restrita a sala de aula porque ela ndo tinha como circular nos
espacos da universidade. Até que um dia n6s nos mobilizamos, o diretor na

época do campus, eu e alguns professores e fomos ao Ministério Publico. A

partir dessa dentincia, ela podde concluir o curso (Amarilis).

A permanéncia da aluna de um modo pleno, em que ela pudesse circular pelo
campus, s6 foi possivel depois de acionar o Ministério Publico, e pelas palavras de
Amarilis isso foi decisivo para que a aluna conseguisse terminar o curso. Medidas legais
de fomento a educacdo tem timidamente mudado esse panorama de exclusdo,
especificamente sobre o acesso de pessoas com deficiéncia ao ensino, a Convengao sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia garantiu que os Estados-Parte se comprometem
a assegurar um sistema educacional inclusivo em todos os niveis de ensino, (CDPD,
2009), e a LBI (2015) traz em seu capitulo IV o Direito a Educacdo digna, sem
discriminacao por motivo de deficiéncia. O Programa Incluir, voltado a Instituigdes
Federais de Ensino Superior - IFES, surgido em 2005 com o objetivo de fomentar a
criacdo e a consolidacdo de nucleos de acessibilidade, de modo a acompanhar os
estudantes com ‘“Necessidades Educacionais Especiais” também foi de grande
importancia para pessoas com deficiéncia terem suporte dentro das instituigdes de ensino
superior (Melo & Aratjo, 2018).

Em termos de dados quantitativos, a percentagem da populag¢do com deficiéncia
acima de 18 anos com o nivel superior completo ¢ de aproximadamente 5,0%, enquanto
na populagdo sem deficiéncia, esse numero ¢ de 17,0%. De acordo com dados do Instituto
Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio Teixeira - INEP, o nimero de

estudantes com deficiéncia no ensino superior vem aumentando. Em dez anos, de 2003 a
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2013, o crescimento foi cerca de quinhentos por cento (INEP, 2013). Apesar do
crescimento, a representatividade universitaria de estudantes com deficiéncia ainda esta
muito longe de ser alcangada, em 2010, a taxa era 0,3% de estudantes, em 2015 o nimero
foi de 0,4%, ¢ em 2018 foi de 0,5% (INEP, 2018). Poucas universidades, dentre
instituicdes publicas e privadas tém até 1% de estudantes com alguma deficiéncia, ainda
que a partir de 2016 tenha entrado em vigor a Lei n°.13.409/2016, que instituiu cotas para
pessoas com deficiéncia em universidades federais (BRASIL, 2016), ha muitas barreiras
sociais, arquitetonicas, comunicacionais, programaticas e atitudinais impedindo o pleno
acesso e permanéncia de pessoas com deficiéncia nas universidades, e ¢ s6 a partir de
politicas de acesso que esse niumero pode tender a aumentar.

Sdo muitas as barreiras de acesso ao ensino superior, com toda a estrutura
capacitista em que as proprias universidades estdo inseridas, sem ter os aparatos de
acessibilidade necessarios e por vezes, com coordenadores de curso sendo nao-
incentivadores da participagdo das pessoas com deficiéncia, como no proprio caso de
Priscila em que o coordenador do seu curso orientou-a a deixar o curso trancado por mais
tempo para a coordenagdo pensar em como iriam acessibilizar as aulas e os contetdos,
dificuldade semelhante compartilhada por pesquisadores com deficiéncia na Africa do sul
(Isaacs, 2020); nos Estados Unidos (Garland-Thomson, 2009) e no Brasil (Mello, 2019).

O proprio acesso a academia cientifica € atravessado por varios fatores de raca,
género e classe (Kilomba, 2018). De acordo com Ricardo, ele se sente deslegitimado e
enfrentando mais barreiras para entrar no mestrado por ter feito seu curso numa faculdade
particular, isso porque segundo ele:

Na questdo de aprendizado héd uma espécie de hipervalorizacao do aprendizado

académico em relacdo a universidade publica como se a pessoa que estudou em

universidade particular fosse menos capaz do que uma pessoa que estudou o

mesmo curso na publica, sabe? Enfim. Entdo, € o que eu falei: ndo ¢

necessariamente um capacitismo, mas algo voltado mais a hipervalorizagao,
assim, ¢ uma elitizacdo (...) a universidade publica, por mais que tenha vagas de

cotas, e existam muitas pessoas de baixa renda e de minorias sociais entrando, é

ainda uma microparcela da populacdo. O resto € aquele pessoal que passou a

vida inteira estudando em escola particular, fez [o processo seletivo] e entrou.

(...) Entdo, sdo varias questdes que eu tO lembrando agora que tenha a ver com o

capacitismo, mas também tem a ver mais com o fato de a pessoa ser baixa renda

e ndo ter conseguido entrar numa universidade publica (Ricardo).
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Para Ricardo, entrar na academia esta atrelado a entrar na universidade publica de
alguma forma, e isso faz sentido ja que mais de 95% das publicagdes de pesquisas do
Brasil sdo advindas de universidades publicas, federais e estaduais (Moura, 2019). Do
mesmo modo, de acordo com o Inep (2018) o percentual dos estudantes que ingressam
no ensino superior apos completarem o ensino médio no sistema publico ¢ 36%, ante
79,2% dos egressos da rede privada (INEP, 2018) e a maioria dos estudantes de
universidades privadas sdo oriundos da escola publica (Silva, 2020). Esses dados
justificam o relato de Ricardo, que continua falando sobre a dificuldade que um estudante
advindo de uma graduagdo em faculdade privada tem para ingressar num mestrado
académico: uma pessoa que estudou em faculdade particular que queira entrar na
academia, querendo ou ndo, o avaliador, ou o processo avaliativo podem baixar a nota
de um curriculo por causa da aprovag¢do na particular, né? (Ricardo). A explicagao de
Ricardo sobre a baixa pontuag¢ao do curriculo ndo estd exatamente correta, pois ndo se
trata simplesmente de advir da universidade particular, mas levando em consideragdo que
a maior parte das universidades particulares ndo t€m tradicdo em pesquisa (e as que t€ém
sdo caras) e que os critérios de avaliagdo de curriculo para entrar no mestrado, ja
pressupde um conhecimento prévio em pesquisa, tais como “participagdo em grupos de
pesquisa”; “monitoria”; “publicagcdo cientifica”; dentre outros requisitos que acabam
distanciando da academia estudantes que ndo tiveram a iniciagao cientifica, ou acessando
programas como o Programa Jovens Talentos para a Ciéncia que incentiva participacao
de jovens de institui¢des federais a se inserir no meio cientifico (CAPES, 2012). Entao
apesar de que para ser considerado uma universidade os critérios exigidos sdo de que se
tenham atividades de ensino, pesquisa e extensdo (Ministério da Educacdo e Cultura,
1996), algumas universidades podem priorizar algumas dessas areas, gerando essa
barreira na participagdo académica cientifica.

E dentre as estratégias utilizadas para conseguir ter essa iniciacdo cientifica
mesmo sem ter feito uma graduacdo que priorizasse a pesquisa, existe um caminho
utilizado também por pessoas que precisam mudar de cidade para pesquisar tematicas
desejadas que € participar voluntariamente de grupos de estudos ou grupos de pesquisa,
e tentar fazer disciplinas isoladas da pos-graduacdo como forma de aproximagao com os
pesquisadores que podem ser futuros orientadores. Ricardo utiliza a estratégia de
participar de um grupo de pesquisa na tematica do autismo como forma de se aproximar

da academia e ele conta:
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Eu conheci outras pessoas, ai por intermédio dessas pessoas eu conheci o [nome
do pesquisador] que ¢ pesquisador do [nome do grupo da universidade] e ele
teve a ideia de montar um grupo de pesquisa transdisciplinar sobre a tematica do
autismo. Entdo, tem ele, o [nome de outro pesquisador] que ¢ meio que
coordenador, cocriador do grupo e outros autistas de varias areas diferentes, de

varios niveis académicos diferentes, desde gente que esta terminando a

graduacdo até gente que estd no pos-doutorado (Ricardo [grifo meu]).

Apesar de Ricardo estar tentando se aproximar da area académica, a participacao
no grupo de pesquisa ja o faz perceber a academia com atravessamentos capacitistas em
sua estrutura, como a produtividade e os tempos pré-determinados, mas entende que ¢é
uma possibilidade para ele, com deficiéncia, diante de outros cenarios, segundo ele, ainda
mais capacitistas.

Eles [empresas privadas] sé querem cumprir as cotas da lei de cotas e num dos

processos seletivos, eu fui tratado como crianga. Eu ja formado, na época eu ja

tava com 25 anos, e assim: depois disso foi quando eu comecei a querer migrar
para area académica. Eu j4 estava fazendo especializagdo na época, ja tinha
pegado gosto por alguns professores e queria, quero até agora, fazer parte desse
universo académico embora eu sei que ¢ dificil muito por conta da questdo da
produtividade que ¢ exigida. Eu sei de tudo isso porque como t6 em grupo de
pesquisa com pessoas de varios niveis académicos, eu acabo lendo muito sobre
esse tipo de coisa. Onde se critica muito esse modelo produtivista, mas na
pratica tem que publicar pro, sei 14, pro Lattes, para aquela plataforma sucupira

(Ricardo [grifo meu]).

A reflexdo de Ricardo tanto reforga a academia como um lugar possivel diante de
um contexto de dificuldade de acesso ao trabalho em empresas privadas igualmente
trazido na fala de Priscila, como também demonstra que as contradi¢des da academia
coadunam com o que trazem algumas pesquisas sobre a rigidez capacitista de alguns
processos universitarios em relacdo ao comité de ética em pesquisas (Mello, 2016; Mozzi,
2020) e também sobre o que ¢ considerado dentro da pré determinacdo do que € um tempo
de produgao (Isaacs, 2020). Denise também traz a tona a questdo da produtividade para a
discussdo da academia: na academia, as meninas tém varias criticas de a gente ndo ser
produtiva naquele sentido de fazer curriculo Lattes gordo. Aquilo é otimo. Uma pessoa

tetraplégica vai ficar o dia inteiro lendo? Ndo! (Denise).
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Os estigmas concernentes a incapacidade académica da pessoa com deficiéncia
sdo prévios a propria exploracdo dos potenciais dela, ainda que o padrao de tempo de
escrita e producdo de pesquisa sejam dificeis de acomodar e serem seguidos por varias
pessoas, a presencga da caracteristica da deficiéncia pressupde inviabilidade académica
(Isaacs, 2020; Mozzi, 2020) e por esse motivo, muitas pessoas optam por nao identificar
tal caracteristica se o puderem: Tem autistas que até falam que, apesar de eu saber que
eles sdo autistas que estdo dentro da academia, eles ndo falam que sdo autistas
Jjustamente por causa que pode ter algum tipo de represalia enquanto a isso (Ricardo).
Tal “represalia” parece ter a ver com uma possivel mudanga de postura frente a pessoa
com deficiéncia, e a pesquisa de Gisele de Mozzi (2020) mostrou que estudantes com
deficiéncia tendiam a tentar performar a capacidade (superar as barreiras ao invés de
solicitar a remog¢do delas) muito provavelmente para ndo sofrer com estigmas sociais. E
dentro do universo académico ¢ possivel encontrar o imaginario da representacdo de
cientistas como pessoas excéntricas € menos comuns (Azevedo & Viegas, 2018), mas se
a tal excentricidade esté relacionada a deficiéncia, a prerrogativa muda, e o que antes era
considerado excéntrico produtivo, toma uma conotagdo negativa, tal como demonstrado
artisticamente na série “Special”’, em que o mesmo jeito incomum de andar quando
atribuido a Paralisia Cerebral adquire uma conotagdo negativa, pejorativa. Do mesmo
modo, quando a deficiéncia ¢ aparente, as barreiras podem se tornar fatores de nao
participacdo da academia e da ciéncia, tal como conta Amarilis sobre seu orientador
também pessoa com deficiéncia:

Amarilis: Na metade do mestrado ele se desvinculou do programa e eu conclui

com outro orientador. Na época ele alegou que a universidade ndo oferecia

condig¢des para ele atuar na pos-graduacao

Juliana: Mas as condicoes relacionadas a deficiéncia, vocé diz?

Amarilis: Sim, as barreiras de todas as ordens inclusive atitudinais também

(Entrevista Amarilis).

E as condig¢des de participagdo de pessoas com deficiéncia na ciéncia sio mesmo
cheia de barreiras, eu, quando fiz o processo seletivo de mestrado, em 2011 ndo havia
previsdo no edital de qualquer acomodagao para os candidatos com deficiéncia, e fiz uma
prova escrita 8 mao sem tempo extra, sem condi¢des de fazer o rascunho que eu via os
outros candidatos fazendo pois eu escrevo devagar e com dor. Quais dores a gente releva
para participar? Quais dores levaram o professor de Amarilis a se desvincular da pos-

graduacdo? Doze anos depois de participar do processo seletivo, eu vejo que os editais
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comecam a contemplar a deficiéncia e outros marcadores nos processos seletivos para
entrada na pos-graduacdo académica e s6 posso pensar o quanto isso ¢ resultado de luta
e da propria presenca de pessoas com deficiéncia, e seus aliados. A pesquisa de Crespo
(2009) identificou a dificuldade em encontrar pesquisadores com deficiéncia (Crespo,
2009) demonstrando a discrepancia no acesso das pessoas com deficiéncia a pesquisa em
nivel de pos-graduagdo e o discurso de Amarilis d& pistas dos motivos pelos quais ha
auséncia de pesquisadores com deficiéncia.

Com tantas criticas a academia e seus processos capacitistas, como o fazer
cientifico pode ser uma forma de ativismo para além da garantia do proprio sustento de
pessoas com deficiéncia? E a primeira coisa que me parece significativa ¢ que apesar do
capacitismo presente na academia, ¢ um dos poucos lugares de poder que traz algumas
possibilidades de participagao para pessoas com deficiéncia. Ainda que tal participagao
seja atravessada pela passabilidade (Guerra, 2021), e que corpos com dependéncia
complexa acabam tendo mais barreiras em participar plenamente das esferas académicas,
além de que classe e renda sdo decisivas para garantir a participagdo académica desse
grupo (Luiz, 2023) de modo que a passabilidade aliada ao recorte interseccional (Gesser,
Block, & Mello, 2020) de raga, classe, e género acabam sendo importantes para essa
andlise. Essa incongruéncia de um espago prioritariamente capacitista que a0 mesmo
tempo € um local possivel, s6 demonstra o quanto as diversas areas de participacao social
sao opressivas (Mozzi, 2020), tal como destacado no relato de Ricardo que foi tratado
como crianga em um processo seletivo de trabalho e como Denise aponta sobre a questdo
de mulheres com deficiéncia e participagdo académica que segundo ela: até hoje é dificil
uma mulher com deficiéncia conquistar um espacgo, fora da academia eu to falando.
Academia é outra historia (Denise). Na percepcao de Denise, a academia ¢ um espaco
possivel para mulheres com deficiéncia, aparentemente um dos Unicos, e ainda assim ela
pontua as barreiras que existem nesses espagos € a dificuldade em ocupar tais locais pois
acaba sendo uma disputa de oratoria (texto tempos crip) e de quem ¢ desejavel para ser
transmitir conhecimento, ainda que conhecimento relacionado com a propria vivéncia:

Eu ndo gosto muito de ficar disputando esses negocios, né? Mas como era para

falar da vivéncia da deficiéncia, era uma coisa que eu tinha que estar porque eu

to participado de um monte de coisas, participando de debates (...) mas a

escolhida foi uma bonitinha recém pessoa com deficiéncia, tudo bem que ela fala

bem pra caramba, mas para falar de vivéncia? (Denise).
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A academia, assim como outros espagos de poder, ¢ um espaco de disputa, em que
os atravessamentos de raga, classe, género e deficiéncia sdo bem relevantes na defini¢cao
de quem serdo os que tém mais poder e menos poder na hierarquia social (Butler,1999).
E ¢ perceptivel que o processo de significagao (Asbahr, 2014) da academia ¢ envolto em
sentidos pessoais diversos, e at¢é mesmo opostos, mas que uma dessas significacdes
compartilhadas e que motiva o interesse pela participagdo académica ¢ a ideia de um
espaco aberto (ainda que levemente) para pessoas com deficiéncia. E onde existe a
possibilidade de estar, existe também a possibilidade de atuar politicamente, ¢ Ricardo
diz que:

Entdo, eu acredito que o ativismo, além do que eu falei do proprio fato de existir

ser uma espécie de movimento politico, a gente tem que considerar que o

ativismo ele perpassa por varias questoes relacionadas a tematica desde fomento

de politicas publicas, desenvolvimento de projetos de lei, de fazer esse embate
na academia como alguns estdo comecando a fazer nesse momento. Entdo, eu
acredito que no movimento PCD, de modo geral, esteja acontecendo algo
bastante parecido ja que, dentro do movimento autista, tem muito material
académico feito por pessoas sem deficiéncia como se o autista fosse uma espécie
de animal de zoologico. Bem aquele modelo de estudo antropologico do século
passado que existia e, hoje em dia, a gente ta querendo dentro da academia
fomentar, nem que seja aos pouquinhos, essa questao de autistas pesquisarem
sobre autistas. (...) Entdo, tem essa parte do ativismo que eu acabo fazendo de
certa forma de tentar entrar na academia, no meu caso tentar entrar no mestrado

(Ricardo).

A academia enquanto um espago de poder que pode pautar politicas publicas, € o
desenvolvimento de projetos de lei e outras mudangas sociais € um espago de participagao
social que pode ter uma importancia politica. Para Ricardo, participar desse espaco de
poder, ocupando o lugar de pesquisador ao invés de sujeito (objeto) de pesquisa, parece
mudar o status da deficiéncia de objeto de pesquisa, transformando em um sujeito que
dentre tantas caracteristicas, ¢ pesquisador (Mozzi, 2020). Nesse sentido, participar da
academia coaduna com o proprio lema do movimento politico de pessoas com deficiéncia
que diz: “nada sobre nos sem nos” (Historia do Movimento Politico das Pessoas com
Deficiéncia no Brasil, 2010; Diniz, 2007). E eu, enquanto uma mulher com deficiéncia, e
pesquisadora da temética da deficiéncia posso dizer que fazer esta pesquisa, trazer esses

depoimentos, discutir e analisar todos esses achados com outros autores (alguns dos quais
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tém deficiéncia), para mim, isso também ¢ de um ativismo e luta politica muito
importantes, estou completamente situada nesta pesquisa, como uma pesquisadora e
ativista, tal como Anahi afirma em sua pesquisa antropolédgica do doutorado (Mello,
2019).

Eu tenho uma obrigacao ético-politica (Sawaia, 2004) de fazer uma discussao que
visibilize as lutas cotidianas ainda enfrentadas para entrar na academia, as mudangas
ocorridas em detrimento da participagdo de pessoas com deficiéncia dentro da academia
e a luta para produzir conhecimento cientifico acessivel a pessoas com deficiéncia, nesse
sentido, Ivan compartilha da necessidade de acessibilizar os contetidos académicos que:
eu vejo que esse tipo de conteudo [artigo cientifico] ndo sdo acessiveis as pessoas com
deficiéncia (Ivan [grifo meu]). Existe alguma discrepancia entre o que ¢ produzido na
academia e como esta informacdo chega as pessoas que precisam daquele conhecimento,
de modo que € preciso um compromisso ético do pesquisador que também deve perpassar
a difusdo do conhecimento de forma democratica, transformando as palavras académicas
em informagdo acessivel para quem precisa fazer uso desse conhecimento, as
pesquisadoras Biancha Angelucci, Luciana Santos e Larissa Pedott (2020) também
atentam para a realizacao de pesquisas com previsao de recursos de acessibilidade. Ainda
nesse sentido, quando o pesquisador ¢ uma pessoa com deficiéncia, os varios lugares que
essa pessoa ocupa, sdo também uma oportunidade de divulgacdo deste conhecimento,
inclusive entre seus grupos de pessoas com deficiéncia, quando eles existirem, € iSso se
relaciona ao discurso de Arthur que atribui sentidos ao ativismo como uma educagao
cotidiana realizada em todos os &mbitos de sua vida, em outras palavras “a educagdo é a
arma mais poderosa que vocé pode usar para mudar o mundo” (Mandela, ano do
apartheid).

E pelo motivo de acreditar que a educacio é uma arma de luta ndo violenta
poderosa que faz sentido que a academia e a producao de conhecimentos cientificos, deve
ser ocupada por pessoas com deficiéncia. Pessoas com deficiéncia participando do ensino,
pesquisa e de extensdao universitarios, mudam o mundo que as cerca e dialogicamente
passam por mudancas, fomenta-se a constru¢do de uma identidade social para além dos
estigmas, gerando o sentimento de pertencimento social Gohn (2011), bem como diz
Cacto:

E, assim, eu também acredito que devo muito a questdao da educagao, do ensino

superior até pela propria informagao, criagdo da identidade, eu digo que a

universidade me formou nao apenas uma assistente social, mas principalmente
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uma pessoa que sabe os direitos, que sabe os seus deveres, como um cidadao.

Antigamente, eu era conhecida muito como filha de [nome do pai] — que ¢ meu

pai — e [nome da mae], que ¢ minha mae, nao que isso — como ¢ que se diz - me

envergonhe, claro que nao, pelo contrario. Mas hoje eu sou Cacto, ativista, hoje
sou Cacto assistente social, Cacto que ¢ reconhecida por criar minha préopria
identidade. (Cacto)

Essa identidade que Cacto atrela a si, ¢ muito mais ampla do que a experiéncia
individual dela, ¢ resultado da vivéncia em interacao dialogica ao longo do tempo, ¢ da
construgdo subjetiva de si mesma, da construcao de sentidos e significados (Vigotski,
1896/2008) para sua propria identidade individual e coletiva. Além da formacdo da
identidade, o espaco académico funciona como espago de troca critica onde é possivel
encontrar pessoas diferentes e abertura para a construgao de movimentos sociais como o
movimento estudantil.

Vale salientar que em varios momentos da historia do Brasil a juventude esteve
presente e teve uma atuagdo importante para a mudanga da realidade social desde a época
do Brasil colonia e com o crescimento do numero de escolas e universidades o movimento
estudantil comegou a ficar mais estruturado, em 1901 foi fundada a Federag¢dao dos
Estudantes Brasileiros e em 1937, o entdo Conselho Nacional de Estudantes conseguiu
consolidar o projeto de criar a entidade maxima dos estudantes (Paula, 2014). Desde
entdo, a UNE passou a se organizar em congressos anuais € a buscar articulacio com
outras forcas progressistas da sociedade, sendo constituido por estudantes, sobretudo por
jovens, grupo entre 15 e 29 anos (Lei n° 12852/2013) e que um dos principais pontos da
importancia do movimento estudantil tem relacdo com a discussdo que o movimento faz
de luta contra os privilégios e em prol da democratizagcdo do acesso a Universidade numa
batalha para garantir inser¢do e permanéncia dos estudantes e buscando diminuir os
processos de desigualdade e exclusdao (Santos, 2018). Denise comenta sobre sua
participacdo no movimento estudantil na universidade:

Quando eu entrei na faculdade, eu entrei mais no movimento estudantil, de

UNE... s6 que era importante essa participagdo 14 porque ndo tinha pessoas com

deficiéncia. Entdo, eu entrei na militdncia de pessoas com deficiéncia mais foi

mesmo pelo movimento de juventude e luta de mulheres. Era um movimento
feminista e eu estava sempre 14 e, geralmente, eu era a unica. (...) Na verdade,
nem tinha assim, um movimento de pessoas com deficiéncia. Estava comecando

(Denise).
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A participagdo no movimento estudantil parece importante para que Denise
pudesse pautar a questdo das pessoas com deficiéncia e mais uma vez se demonstra o
papel da participacdo e da representatividade (Paiva, Silveira, & Luz, 2020) como um
fator de presenga que em relagdo com outras pessoas produz fissuras nas estruturas
sociais, nas pessoas € na propria Denise, num processo dialético de troca constante
(Vigotski, 1896/2008).

O proprio acesso ao conhecimento técnico e a formagdo académica possibilita o
fortalecimento dos movimentos e do ativismo da deficiéncia, ja que se faz presente a
disputa entre os discursos hegemodnicos e ndo-hegemonicos (dentre os quais da
deficiéncia) em que sdo necessarios a apropriacdo de conhecimento para tentar ganhar
espaco para a deficiéncia (Mello, 2012).

Sinto também a necessidade de me qualificar tecnicamente, politicamente

também pra os debates porque eu sinto, eu percebo que essa questao da

deficiéncia, na perspectiva da garantia de direitos, ela exige que a gente tenha

posturas técnicas, qualificadas e embasadas entdo, meu desejo profissional e

pessoal € seguir uma carreira académica: estudar, ir pro mestrado, ndo

necessariamente que eu vou ter outras projecdes com o mestrado, mas que esses
subsidios académicos venham a me fortalecer diante dos desafios impostos para
ocupar esses espacos. Eu tenho muita preocupagao quando eu sou convidada

para participar de alguma atividade, alguma live, algum coletivo, algum grupo a

forma que eu vou me posicionar, as informagdes que eu vou levar, eu tenho

muito a preocupacdo de levar as informagdes ndo do meu ponto de vista pessoal

(Frida).

Esse conhecimento tedrico académico quando usado para a agdo militante €
chamado de poder de pericia, sendo uma ferramenta importante para o ativismo da
deficiéncia, ja o contrario, quando a experiéncia de militante e ativismo ¢ usada para
pautar estudos académicos e desenvolvimento tedrico, ¢ chamado de poder de referéncia,
termos usados pela teorica e militante Anahi Mello em um de seus artigos (Mello, 2012).

O campo da deficiéncia ¢ definitivamente um campo em disputa, com teoricos e
ativistas pautando a deficiéncia tanto por um viés biomédico e caritativo, quanto por um
viés do modelo social e modelo radical da deficiéncia, de modo que o acesso aos
conhecimentos, contra-hegemodnicos sdo imprescindiveis para atuagcdes emancipatorias.
Compartilhar um pouco da minha propria experiéncia de busca e foco na deficiéncia e o

quanto a academia e seu lugar de cientista/professora, ainda ¢ uma realidade muito
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distante para muitas pessoas com deficiéncia. Apesar de admirar os esfor¢os de
professores orientadores que estudam e sdo atravessados pela temdtica da deficiéncia, e
que o fazem de um modo ético politico anticapacitista, ainda assim existe uma auséncia
de cientistas com deficiéncia. Conheco alguns tantos mestres e doutores com deficiéncia,
porém poucos ocupando lugares de professores/pesquisadores em universidades (Crespo,
2009). Soma-se a esse recorte, a crescente dificuldade de universidades particulares
contratar professores com doutorado e a uma quase inexisténcia de abertura de vagas de
cotas para professores em processos seletivos em universidades particulares quanto nos
concursos para as publicas. O que reforga os resultados de algumas pesquisas (Paiva,
2014; Carvalho-Freitas, 2007) de que as cotas acabam contemplando vagas técnicas
administrativas, enquanto as vagas de alta gestdo e cargos nao sao priorizadas para cotas.

Historicamente as Universidades publicas ndo abriam vagas para professor por
cotas, pois o numero de abertura de vagas espagado e irregular geralmente era um numero
muito baixo de vagas para estipular 5% das vagas destinadas para as cotas. Contudo,
atualmente tem havido uma mudanga nos processos de abertura de concurso da
universidade publica, e as cotas para pessoas pretas ¢ pardas e pessoas com deficiéncia
tém comegado a ser mais praticada, sendo um ganho para os grupos ndo hegemonicos.
Contudo, ainda ¢ preciso considerar que para a pessoa com deficiéncia o gasto fisico,
psicologico e monetario de um deslocamento de mais de 155km (considerado grandes
distancias) especialmente se essa pessoa precisar de suporte para cuidados complexos,
muitas vezes acaba inviabilizando a participagdo em processos seletivos e concursos
quando ndo ocorrem na mesma cidade de moradia, e isso também se relaciona ao fato de
que os polos universitdrios sdo costumeiramente centralizados nas capitais tendo
comecado uma descentralizacdo a partir do Programa de Apoio a Planos de
Reestruturacdo e Expansdo das Universidades Federais, o Reuni, criado em 2007
(Camargo & Aratjo, 2017).

A academia nesse sentido ¢ um espago de luta, que nés pessoas com deficiéncia
ainda estamos travando, uma busca para que a garantia que a nossa entrada e permanéncia
na universidade seja atravessada também por nossas decisdes e escolhas. Quem sabe num
futuro poderemos ter reitores, pro-reitores de universidades com deficiéncia, cargos de
alta gestdo relacionados ao ensino publico, estar na academia. Para expandir as no¢des de
quem pode estar na academia precisamos produzir as fissuras neste espaco ainda muito
capacitista (Lorandi & Gesser, no prelo). Para tanto, temos que nos desafiar a produzir

pesquisas e praticas profissionais que vao contra o conhecimento hegemonico sobre a
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deficiéncia, e ocupar o lugar de sujeito e ndo apenas de um objeto de pesquisa. Acredito

que essa ¢ uma das maiores lutas que o ativismo da deficiéncia pode construir.
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7 CONSIDERACOES FINAIS: TODO CARNAVAL TEM SEU FIM

Num mundo cada vez mais individualista, o Carnaval assusta porque afronta a decadéncia da
vida em grupo, reaviva lagos contrarios a diluicdo comunitéria, fortalece pertencimentos e
sociabilidades e cria redes de protecdo social nas frestas do desencanto.

A festa ¢é coisa de desocupados? Fale isso para as trabalhadoras e trabalhadores da folia. O
carnaval € também, para muita gente tratada como sobra vivente, alternativa de sobrevivéncia
material, afetiva e espiritual.

E perturbador para certo Brasil — individualista, excludente, sisudo, inimigo das diversidades,
trancafiado — lidar com uma festa coletiva, alegre, diversa e rueira.

Tenso e intenso, como lamina e flor, o Carnaval assusta porque nos coloca diante do assombro
da vida.

(Luiz Antonio Simas).

O objetivo geral desta pesquisa foi analisar os sentidos atribuidos por pessoas
com deficiéncia a sua participagdo politica. Especificamente busquei investigar, na
historia de vida de pessoas com deficiéncia ativistas, os mediadores que contribuiram
para sua participa¢do politica e as analises indicaram que os sentidos do ativismo sio
construidos com base na historia de vida das pessoas, em que processos de exclusdo e
violéncia mediados por redes de cuidado e informagdes ndo estigmatizantes (tais como
as concepgoes advindas do modelo social) sao significados dando sentido a uma atuagao
politica que a0 mesmo tempo dé sentido a propria vida, pois a essa vida ¢ atribuida uma
significagdo positiva/ digna de ser vivida. Os principais mediadores que contribuiram para
que as pessoas com deficiéncia participassem politicamente, por ordem do que considerei
mais relevante, foram: 1) o reconhecimento de uma identidade defica que se constroi na
experiéncia de participagdo, no contato com concep¢oes de deficiéncia ndo
estigmatizantes, na criagdo de redes de apoio com pares, € de modo mais amplo, na
transformagao do sofrimento em reagdo ativa. Essa identidade defica se refere a uma
pessoa digna de direitos, de modo que as pessoas alcancem uma confian¢a em si mesmas
durante o processo participativo. 2) Centralidade da participagdo relacionada a posi¢ao
social do individuo na estrutura social, de modo que questdes como passabilidade, classe
social, raga, género e sexualidade funcionaram como mediadores de maior ou menor
participacao politica. 3) Consciéncia de classe, que possibilitou que quanto mais as
pessoas participassem de movimentos trabalhistas, CUT, sindicatos, conselhos

profissionais, mais estivessem cientes de sua condi¢do de desigualdade, e mais quisessem
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participar. Esses mediadores de participagdo aparecem na apreciagao feita por Avelar
(2004) sobre os motivos que levam as pessoas a participarem politicamente, o que
demonstra similitudes dos processos organizativos e politicos com outros movimentos
sociais e outras formas de ativismo.

Em relagdao ao objetivo de conhecer a atuagdo de pessoas com deficiéncia nos
movimentos politicos e no ativismo defiga, foi possivel encontrar dentre os entrevistados,
4 tipos mais proeminentes de participacdo: 1) a participacdo eleitoral (de votar e ser
votado); 2) a participacdo via associativismo e controle social; 3) a participacao
ciberativista como uma forma de controle social da nova onda de atuagao dos movimentos
politicos e forma de pessoas com deficiéncia se fazerem visiveis; e 4) a participacao
académica e produgdo de conhecimento (anticapacitista) como forma de ativismo.

Sobre o objetivo relacionar o processo de subjetiva¢do de pessoas com
deficiéncia ativistas com o processo dialético de exclusdo/inclusdo social perversa,
encontrei ao longo das varias narrativas que a subjetivagdo de si enquanto pessoa no
mundo ¢ intrinsecamente atravessada por processos de exclusdo/inclusdo que se
relacionam aos marcadores de diferenca como balizadores desse processo. A relagao
género, racga, sexualidade, deficiéncia e classe social estiveram demonstradas nas
narrativas dos entrevistados como lugares sociais demarcados que ainda definem quem
participa socialmente e politicamente, como essa participagao acontece, € como isso afeta
0s processos subjetivos permeados por sentimentos de sofrimento, soliddo, abandono, e
processos de resiliéncia e ressignificacdo constantes (especialmente coletivamente) para
se subjetivar com autoestima positivada e merecedores de amor (hooks, 2022), respeito e
uma vida digna.

Todas as entrevistas desta pesquisa foram realizadas durante o periodo da
pandemia de covid-19. Certamente isso se reflete sobre as relagdes estabelecidas, em
termos de limites da pesquisa € possivel que as entrevistas de modo online possam deixar
passar alguns aspectos dos encontros. Contudo, a presencialidade nao garante a totalidade
da aquisicdo de informagdes e nem foi esse o objetivo proposto neste trabalho. As
entrevistas sdo espacgos de relacdo, de rememorac¢do de acontecimentos, de processos de
significacdo e criagdo de novos sentidos estabelecidos a partir do narrar para mim, uma
pesquisadora com deficiéncia.

Todos os entrevistados vinham de familias cisheretonormativas prioritariamente
de classe média e quase todos tinham nivel de formacao elevado (até nivel superior).

Apenas uma pessoa se declarou negra, e esse perfil de entrevistados parece ser também o
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perfil majoritdrio de pessoas que conseguem desenvolver uma participagdo plena
socialmente e politicamente: homens, brancos, de classe alta e média. A deficiéncia
funciona como uma lente de aumento interseccional dos fatores de opressao.

O método de busca dos participantes pode ter sofrido influéncia da minha propria
posicdo de pesquisadora e ativista com deficiéncia para encontrar os participantes da
pesquisa, que de alguma forma podem ser pessoas que frequentam os mesmos circulos
que eu frequento, mesmo que eu tenha recebido indicagdes de participantes de modo bem
variado. Foi possivel perceber que os entrevistados tiveram em geral, uma visao mais
progressista da deficiéncia, sendo esta constituida por modelos da deficiéncia que nao sao
estigmatizantes. Entrevistei pessoas que se liam enquanto ativistas e atores de
participagdo politica. Mas quantos podem sequer se identificar como ativistas e ainda
assim o serem? Tal como o trabalho de Fietz em que quase nenhuma das mulheres que
ela conversou se identificava como “ativista” no sentido de participar de movimentos
sociais da deficiéncia, mas essas atuavam constantemente visando a garantia de direitos
e vida digna, numa luta cotidiana que até a ciéncia politica considera como uma
modalidade de participagdo politica (Fietz, 2020; Borba, 2012).

Reconhecgo que existe ativismos da deficiéncia que pautam a cura, € a meritocracia
como pontos de pauta politica da deficiéncia, e que sdo embasados em concepgdes de
deficiéncia advindas de modelos médico, caritativo e concepgdes individualistas da
sociedade, pautados num modelo neoliberal. Contudo eu parto de uma concepgao de
deficiéncia advinda da Convencao Internacional de Direitos das Pessoas com Deficiéncia
feita por elas proprias e defendo que a disseminagdo dessa concepcao de deficiéncia para
as lutas e ativismos deficas ¢ essencial e basilar. Ainda que sejam progressistas, os
ativistas que entrevistei se diferenciam pelos diferentes aspectos politicos e dos diferentes
niveis de apropriacdo do modelo social, alguns dos quais ndo conhecem o nome “modelo
social”’, mas defendem nas atuacdes praticas concepcdes de si e da deficiéncia que
coadunam com este modelo. Apenas um entrevistado, mesmo defendendo pautas
progressistas e reconhecendo seu lugar de privilégio, pautava a meritocracia em seu
discurso.

Embora reconhecendo as inimeras barreiras e obstaculos vivenciados por pessoas
com deficas, esta pesquisa corrobora o trabalho de Ligia, Marcia e Anahi (2022)
apontando para um crescente envolvimento politico e pessoas com deficiéncia, no campo
da participagdo eleitoral, na participacdo no controle social, e na participagdo em

modalidades mais amplas de participacgdo politica como nos movimentos sociais diversos
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(além da participagao no movimento defi¢a), no enfrentamento micropolitico cotidiano,
no ciberativismo, e até na participagdo académica (Luchmann, Schaefer, & Mello, 2022).

Fazer esta pesquisa me formou como um sujeito politico. Fui me constituindo a
partir dos encontros com conhecimentos nao estigmatizantes do Nucleo de Estudos da
Deficiéncia (NED-UFSC), e posteriormente, de algumas discussdes do Laboratorio de
Educacao Inclusiva (LEdI - UDESC). Encontrei pessoas com deficiéncia pela primeira
vez em espagos de poder e tive trocas com estas pessoas que foram meus pares. Até entdo,
na minha historia eu sempre fui impar. Foi realmente um privilégio encontrar um espaco
na academia que me acolheu para estudar o tema da deficiéncia, que me proporcionou
encontro com pares, que potencializou minha participagao politica fora dos contextos da
academia (Paiva & Gesser, 2022), neste lugar tdo capacitista que ¢ a academia, e numa
Psicologia que ainda precisa qualificar o debate anticapacitista. Espero que esta pesquisa
sirva para galgar espacos académico-ativistas pautados nas lutas anticapacitista,
antirracista, antissexistas e LGBTfobicas; que sirva para qualificar debates da Psicologia
e outras ciéncias sobre a deficiéncia; e que sirva também, por que ndo, como esperanca
para outras pessoas com deficiéncia fazerem suas proprias pesquisas e qualificarem seus
ativismos. Enquanto ndo houver justica social e participacdo social plena, a luta politica
estard travada.

Uma das principais teses defendidas neste trabalho € que a deficiéncia deve ser
compreendida enquanto uma categoria analitica, e que o sujeito ativista se constitui num
movimento dialético que envolve processos de opressao, resisténcia e acao. Esse ativismo
se constroi durante a propria participagao politica, e estd em constante manutencao, tal
como os sujeitos também estdo sempre mudando. Finalmente defendo que o ativismo
defica ¢ um importante fator de fissura do capacitismo e que, quando pensado junto a
outros marcadores de opressao, pode se pautar uma real mudanca social, que se proponha
mais que uma leitura de mundo e de ser humano baseado em binarismos,
normal/patologico; capacidade/incapacidade.

Por fim, retomo um tdpico da minha discussao de titulo “ser feliz € um ato politico
de resisténcia” e obviamente ndo me adentrei nas minucias de discutir o que ¢ ser feliz ou
felicidade, contudo fiz uma relagdo com festejos e festas. E festejar, ¢ participar de

grupos, criar redes, se deslocar pelo espaco publico e privado, estar em celebragao.
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Escrevo essas consideragdes finais ao final do Carnaval?’

de 2023, depois de dois anos
pandémicos em que ndo houve festejos carnavalescos, e as multiddoes encheram as ruas,
patios, casas de show e sambodromos novamente. E impossivel ndo refletir sobre a
participacao de pessoas com deficiéncia neste evento.

No carnaval do Rio de Janeiro, a Escola de Samba Império Serrano, localizada no
Bairro Madureira, homenageou em seu enredo o sambista Arlindo Cruz que consagrou o
bairro (Madureira) na musica “meu lugar”. O que sobressai desta histéria é que a presenca
do Arlindo Cruz durante o desfile da escola de samba causou comogao e enxurrada de
comentarios negativos nas redes sociais, comentarios que diziam que “expor sua imagem
atual é “sujar” sua imagem antiga e sua historia”, € que “alguma coisa Arlindo fez pra
sofrer tanto” (Via instagram do @arlindocruzobem). Tais comentarios se referem ao fato
de que desde 2017, ap6és um AVC, Arlindo se tornou uma pessoa com deficiéncia que
experiencia a dependéncia complexa, necessitando de suporte para estar no desfile e para
viver. Tais comentarios negativos indicam as concepgdes de deficiéncia baseadas em
modelos médicos, caritativo e religioso, como se a imagem de Arlindo enquanto pessoa
com deficiéncia fosse algo a ser lamentado. A presenca de Arlindo festejando, causando
incomodos na sociedade capacitista € um ato politico, a participacao social de Arlindo e
tantas outras pessoas com deficiéncia em lugares que sdo indesejaveis € um ato politico,
e nestes momentos, participacao social e politica sdo uma so.

O festejo e a participagdo de pessoas com deficiéncia causam fissuras na
sociedade capacitista. Esta tese trouxe varias historias que vao se espalhar por meio da
leitura deste material e vao fissurar essa sociedade. Na busca de uma sociedade mais
amorosa, no sentido que hooks (2021) da ao termo, festejar € primordial, e amar, pois,
todas as pessoas precisam de amor para dar amor. E como diz o proprio Arlindo “Quando
a gente ama, brilha mais que o sol, é muita luz, é emog¢do o amor” (Composicao de 2007),
que a gente possa amar e brilhar, “gente é pra brilhar, ndo pra morrer de fome ” (Caetano,
na musica “gente”) e nas palavras do sambista Laudeni Casemiro, também pessoa com
deficiéncia conhecido como Beto Sem-Brago “o que espanta a miséria é festa” € que em
um esperangar feminista (Diniz & Gebara, 2022) possamos ser for¢a de vida e poténcia

na relagdo com as outras pessoas. A esperanga feminista de participacdo social e politica

29 Inicio da nota de rodapé: Carnaval periodo anual de festas originadas na Antiguidade, caracteriza-se pela
liberdade de expressdo e movimento e foi apropriado pelo cristianismo posteriormente. No Brasil € um dos
maiores festejos anuais. Fim da nota de rodapé.
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para pessoas com deficiéncia pode ter um brilho de glitter, afinal elas podem e devem
estar onde elas quiserem.

Estou usando as alegorias de carnaval também porque os proprios blocos, trogas
carnavalescas, afoxés e outras agremiagdes € grupos carnavalescos as vezes se declaram
enquanto um movimento social, as escolas de samba, por exemplo, surgiram como
instituicdes das populagdes afrodescendentes, que lutavam (e lutam) por mudangas
pautados em justica social. E eu, enquanto uma mulher com deficiéncia participando de
um carnaval de rua e vendo ainda poucas pessoas com deficiéncia neste espaco,
recebendo os olhares para meu corpo fora do padrao (e ainda dentro do padrao em tantos
sentidos), recebendo ajuda de maos aleatorias a subir ou descer, ¢ até empurrdes e
tropecos que as vezes me levam ao chao, penso na poténcia e nos significados que podem
emergir da participagdo de pessoas com deficiéncia nos festejos.

A interseccionalidade, inerente dessa participagdo carnavalesca me tocou em
cheio num momento do carnaval de 2023, durante o cortejo do afoxé Alafin Oy6, com
todos os batuques, dancas, e cantos sobre a existéncia, resisténcia e luta do povo negro,
que “saiu da senzala e ruma a universidade”, naquele cortejo pelas ruas de Olinda-PE, vi
os moradores nas cal¢adas cantando, pessoas catadoras de latinha*® cantando forte numa
batida que entoava esperanga, que unia o povo marcado por uma imensa desigualdade de
acesso a uma vida digna. Os cantos eram sobre o povo negro, € na minha leitura,
demonstram o que € ser estigmatizado como um ser humano de menor valor, ¢ a forga
que o festejo tem pra que esse estigma ndo seja internalizado, e para esperangar por uma
vida digna.

Ampliando o conceito de reparagdo historica feminista proposta por Débora e
Ivone (2022) e se aproximando do conceito de empatia da Djamila Ribeiro (2019), eu
diria que a reparagao historica se concretiza quando uma pessoa, afetada pela dor de outra,
busca romper com definicdes e padrdes hegemonicos de poder que ocasionaram a
injusti¢a sofrida por essa pessoa (Diniz & Gebara, 2022). Que esta tese tenha feito vocé
que agora me 1€ (minhas palavras, um pouco de mim mesma e de outras tantas que de
alguma forma participaram desta escrita) se afete e rompa com padrdes hegemonicos que
constituem nossa sociedade e que ainda lhe constituem. E como num fim de carnaval,

termino esta tese, cansada, exausta, com glitter, tendo vivido intensamente cada

30 Inicio na nota de rodapé. A leitura que fago é que a maioria dos catadores de latinha do carnaval de
Olinda-PE em 2023 eram pessoas pretas. Fim da nota de rodapé.
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momento, cada palavra e poesia, cada encontro, cada sorriso e lagrima, feliz de ter
conseguido passar por mais esse carnaval (que foi esta tese), e de tdo cansada, sempre
penso se pode ser o ultimo, mas o Gltimo nunca vem, “o show tem que continuar” ja dizia
o Arlindo, e o ativismo-académico também. Basta sempre uns dias de descanso para que
0 corpo, a carne ¢ alma carnavalescas, académicas e ativistas, continuem a festejar,

escrever e lutar, como um vento que sempre venta.

Vento que me venta da cabega aos pés
E eu me rendo
Vento que me leva onde quero ir
E onde ndo quero
Para que te quero, asas,
Se eu tenho ventania dentro?
Eu fiz até uma tempestade
Rodei no céu, na imensidao.
Vento vem me mostrar qual a forga
Que tenho para seguir
Ventania é senhora, eu sei
E foi 14 bem alto que eu vi
Inunda que ¢é da agua que faz brotar
Inunda que a agua lava
Para que te quero, asas,
Se eu tenho ventania dentro?
(Luedji Luna)
FIM
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APENDICE

APENDICE I- CARTA CONVITE

MINISTERIO DA EDUCACAO
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO — TCLE

Cara(o),

Gostariamos de convida-la/o a fazer parte desta pesquisa na condi¢do de participante. O
titulo da mesma ¢ “os sentidos da participagdo politica de pessoas com deficiéncia no
movimento politico de Pessoas com Deficiéncia no Brasil”. Este termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) informa sobre o protocolo da pesquisa, para que vocé possa
compreender os possiveis riscos e beneficios envolvidos, antes de tomar sua decisdo. A
pesquisa tem como objetivo “Analisar os sentidos atribuidos por pessoas com deficiéncia
a sua participagdo em Movimentos Politicos de Pessoas com Deficiéncia no Brasil —
MPPC”. Assim, pretende contribuir para a participagdo social de Pessoas com
Deficiéncia, ajudando a desconstruir os cendrios de exclusdo ao produzir subsidios
teorico-metodologicos advindos dos processos subjetivos de militantes com deficiéncia.
Duas sdo as pesquisadoras responsdveis por esta investigacdo: Juliana Cavalcante
Marinho Paiva, como pesquisadora principal, atual doutoranda do Programa de Pos-
Graduacdo em Psicologia da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), e a Prof™.
Dr”. Marivete Gesser, orientadora do projeto de pesquisa e coordenadora do Nucleo de
Estudos sobre Deficiéncia, do Departamento de Psicologia da Universidade Federal de
Santa Catarina (UFSC). As pesquisadoras estardo disponiveis para responder as suas
perguntas, bem como esclarecer toda e qualquer divida que venha a ter durante a leitura
deste TCLE ou durante o estudo. Se vocé concordar em participar lhe sera solicitada a
assinatura deste Termo. Os procedimentos que serdo utilizados na pesquisa estdo
baseados nas perspectivas tedricas e metodologicas da pesquisa cientifica em Psicologia.
Serao resguardados todos os principios, termos, defini¢des, esclarecimentos e aspectos
éticos exigidos pelo Conselho Nacional de Saude — no que se refere a pesquisa
envolvendo seres humanos — quanto aos cuidados a serem tomados em investigacdes
dessa natureza, contemplando as etapas propostas na Resolucao 510/16. Se tiver duvidas

em relagdo ao estudo, como questdes de procedimentos, riscos, beneficios, ou qualquer
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pergunta, por favor, contate as pesquisadoras. Enderecos para contato da pesquisadora
principal e da responsavel sdo listados ao final desse TCLE. - Este termo ¢ elaborado em
duas vias, ambas deverdo ser rubricadas em todas as paginas e assinadas, tanto pela/o
convidada/o a participar da pesquisa, como pela pesquisadora principal. Uma cépia ficara
de posse da/o participante e outra de posse da pesquisadora. E importante que vocé guarde
cuidadosamente a sua via, pois ¢ um documento que traz importantes informagdes de
contato e garante os seus direitos como participante da pesquisa. A presente pesquisa esta
pautada na Resolugao 510/16 do Conselho Nacional de Saude e tem aprovagao do Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina
(CEPSH/UFSC: O CEPSH ¢ um 6rgao colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo
e educativo, vinculado a Universidade Federal de Santa Catarina, mas independente na
tomada de decisdes, criado para defender os interesses dos participantes da pesquisa em
sua integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de
padrdes éticos), sendo possivel tal confirmagdo, junto ao CEPSH/UFSC - Rua
Desembargador Vitor Lima n° 222, Trindade/Florianépolis. Prédio Reitoria II, 4° andar,
sala 401; por meio do e-mail cep.propesq@contato.ufsc.br ou pelo telefone (48)3721-
6094. Assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, vocé afirma ter lido as
informagdes acima descritas, ter recebido as explicagdes necessarias da pesquisadora, ter
tido oportunidade de tirar todas as davidas que julgou necessarias € que concorda em
fazer parte do estudo, por livre e espontinea vontade, aceitando o uso das informagdes
concedidas na forma prevista neste termo. Assinam o documento, também, a
pesquisadora principal (doutoranda) e a pesquisadora responsavel (orientadora),
colocando-se cientes de sua participacao.

Local e data:

Participante

Juliana Cavalcante Marinho Paiva Pesquisadora Principal

Prof.? Dr". Marivete Gesser Pesquisadora Responsavel

Enderegos para contato: - Pesquisadora Principal (doutoranda): Juliana Cavalcante Marinho Paiva

E-mail: jc julianac@yahoo.com.br Fone: (48) 988272144 - Pesquisadora Responsavel
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(Orientadora): Prof'. Dr*. Marivete Gesser E-mail: marivete.gesser@ufsc.br Coordenadora do
Nucleo de Estudos sobre Deficiéncia (NED): 2° andar, bloco E, CFH - Departamento de
Psicologia/UFSC Fone: (48) 3721-8609 Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas - Universidade
Federal de Santa Catarina - Campus Universitario - Trindade - CEP: 88040-970

APENDICE II — Apresentacio informal

Apresentacao informal

Oi (Nome da pessoa), tudo bem? Meu nome ¢ Juliana, quem me passou seu contato foi
(nome das indicagdes), ndo sei se ele/a ja falou com voc€, mas eu sou psicologa, e estou fazendo
uma pesquisa sobre “os sentidos da participag@o politica de pessoas com deficiéncia no Brasil”.
Com objetivo de entender como as pessoas com deficiéncia vao trilhando caminhos que as tornam
ativistas e/ou expoentes de participagao politica. A pesquisa € constituida de uma entrevista online
(pode ser WhatsApp video, Google Meet, ou alguma plataforma que seja mais acessivel), e que
depende da pessoa, mas em média, tem durado uma hora. Se vocé tiver interesse em participar,
seria bem importante pra pesquisa e dai posso te passar mais informagoes ou tirar dividas. Fico

no aguardo do seu retorno. Abracgos, Juliana.
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APENDICE III — Roteiro de entrevista

Roteiro de entrevista

Pergunta inicial: “Levando em considerac¢do a sua historia de vida, o Sr. (Sra.
Vocé etc.) poderia me contar como foi sua trajetoria para que vocé se tornasse uma
ativista politico?”

Perguntas secundérias:

O que vocé considera que € participar politicamente?

O que considera que foi sua primeira atuagdo politica, € como aconteceu € o que
lhe motivou para sua atuagao?

Quais as maiores barreiras enfrentadas para ser ativista?

O que o ativismo lhe traz de beneficios?

Ja ouviu falar em modelo social, Conven¢ao dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e a Lei Brasileira de Inclusdo?

O que voce considera que ¢ deficiéncia?

Quais suas perspectivas futuras de atuagdo politica (ativista)?
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