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Ao meu pai, (com) todo 0 meu amor.



Ouvindo as vozes das pessoas com deficiéncia em suas proprias palavras ... ndo podemos
deixar de observar que, acima de tudo, elas desejam uma esfera piiblica que abrace a sua
presenca.

Anita Silvers, “Formal Justice”
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O paréntese antes do comeco — ou sobre o (meu) tempo

“Se me fosse dado um dia, outra oportunidade, eu nem olhava o reldgio.
Seguiria em frente e iria jogando pelo caminho a casca dourada e initil das
horas...” Mdrio Quintana

Eu ndo poderia comegar a escrever sem me afirmar no tempo cronoldgico desta pesquisa.
Escrevo sob e sobre momentos que ndo imaginei e dos quais carrego profundas cicatrizes.
Comecando pelo ano de 2018, marcado por tantas questdes politicas no Brasil, culminando em

2020, o ano que (ainda) ndo terminou.

Escrevo, portanto, sem a menor pretensdo de esconder, muito pelo contrério, reconhecendo que
esses anos se mostram e influenciaram minha pesquisa, meu texto e meu trajeto ao conduzir
este trabalho. Tanto na constru¢do de um caminho ziguezagueante que fiz, diante de tantas
crises politicas, tragédias e acontecimentos histdricos e pessoais, quanto no tempo em que
precisei para me encontrar € o processo de me reencontrar, novamente, como parte ativa desse

proprio percurso. E entdo prosseguir nesta jornada da escrita.

Nao deve ser dificil supor, entdo, que sinto muito. E carrego comigo varias marcas e cicatrizes.

Por muito tempo isso me assombrou. Hoje, cada vez menos.
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Apresentacao: a pesquisadora diante do espelho — ou da propria sombra

“Digo: o real ndo estd na saida nem na chegada: ele se dispoe para a gente é no meio
da travessia” . Guimardes Rosa

A tentativa de contar uma histéria geralmente fica mais facil quando ela ja estd para la de
adiantada. Quando ela deixa de ser uma sucessao de acontecimentos € ganha um fio, um enredo.
E foi s6 mais proximo do fechamento deste ciclo, desta trajetdria que aqui venho contar nesta
dissertacdo, que pude compreender melhor quem esteve e estd — a0 menos por ora, por detrds

de todas essas palavras aqui a serem lidas.

Consegui me achar como sujeita da pesquisa quando entendi que ela tinha f6lego e movimento
préprios, e que eu seria a margem, atenta ao trajeto, mas com pouco controle sobre a intensidade
e profundidade do que estava conduzindo. A minha pergunta de pesquisa, ou o tradicional
problema de pesquisa, confesso, s6 tomou sentido real para mim com as coletas e entrevistas ja
acontecendo. E ndo me julguem mal: quando digo de um sentido para mim, falo menos de
questdes de planejamento e métodos de pesquisa e mais do lugar da minha subjetividade, esta
que tantas vezes a pesquisadora (iniciante ou ndo) acredita que precisa deixar de fora do seu

oficio.

Dessa forma, assumo o lugar da minha subjetividade nesta producio. E € deste lugar que resgato
e remexo na memdria atras de elementos que ajudem a dar sentido ao caminho percorrido por
mim até entdo. Cheguei a pensar que minha aproximag¢do com o tema da defici€ncia era devida
a minha graduacdo em fisioterapia, onde tradicionalmente, o trabalho cotidiano envolve pessoas
com deficiéncia. Sim, € um fato. Mas € s6 uma parte da verdade. Hoje penso que uma das razdes
do meu envolvimento com o tema da defici€éncia vem do meu lugar de feminista e de militante

no Sistema Unico de Sadde (SUS).
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Essa histdria é marcada, entdo, pela admiracdo pelo SUS, o maior sistema publico de satide do
mundo e que carrega consigo a histdria de luta pela redemocratizacio no Brasil. A decis@o em
ser profissional de saude envolve um desejo de fazer parte desse projeto de cidadania, em que
a saude, em seu sentido mais amplo, € consagrada como direito de todo e qualquer individuo.
E por acreditar na satide como um meio de garantia de equidade e justica é que me aproximo
também do tema da deficiéncia, acreditando que através da saude se tem uma das vias para a

afirmacao e protecdo da cidadania e da diversidade.

Nesse sentido, ainda como estudante de fisioterapia, atuei proximo a pessoas € criangas com
deficiéncia e suas cuidadoras. Presenciei e trabalhei em meu dia a dia com diferentes
experiéncias com a acessibilidade e inclusdo — ou com a falta delas. Profissionalmente, a ideia
de um “normal”, de um padrdao normativo como meta a se alcancar sempre me pareceu estranha,

mas a época, ainda ndo era capaz de me posicionar criticamente.

Foi no percurso de uma segunda graduacdo, desta vez em direito, que reafirmei meu caminho
em relacdo a defesa dos direitos humanos, em especial aos temas de cidadania e saide. Apesar
de a principio o plano ter sido de um afastamento da drea da satude, durante esse segundo curso,
novamente me vi envolvida em projetos relacionados aos direitos de mulheres, populagdo
LGBTQI+ e populacdo negra, em especial, direitos sexuais e reprodutivos e de acesso a saude.
Nesse momento fortaleci meu posicionamento e identidade também enquanto feminista,
partindo da teoria feminista também como pratica, rumo a produgdo e construcdo do
pensamento que visa a transformacao da sociedade; a partir do feminismo como o direito de ser
a singularidade e a pluralidade de quem se €, uma conquista que implica as dimensdes politicas,

estéticas e existenciais.

Foi quando, em 2017, ja fora de Belo Horizonte, aconteceu de eu ter a oportunidade de me

reaproximar do dia a dia de criangas com deficiéncia e suas cuidadoras, depois de pouco mais
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de 5 anos longe da rotina de trabalho como fisioterapeuta. Um dos primeiros projetos de
pesquisa que fui convidada a colaborar na Fiocruz Brasilia envolvia a formacgado de profissionais
para o cuidado integral de criancas com defici€ncia, sob o contexto da epidemia do Zika virus.
Era uma chance em que me vi completamente motivada, em um reencontro com uma trajetoria

profissional do passado, mas ainda latente devido as outras circunstancias da vida.

A partir de entdo, a vontade de me aproximar ainda mais do tema da deficiéncia tomou forga.
E foi na unido dessa vontade com meu percurso dentro do feminismo, que cheguei ao tema:
mulheres com deficiéncia. A aproximacdo com o Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do
Distrito Federal me trazia, a principio, a oportunidade de conversar com essas mulheres sobre
0 seu acesso a saude. Conversariamos sobre as questdoes de saude sexual e reprodutiva, sobre
acessibilidade e barreiras sociais, sobre promogao de saude. Seria este o meu trabalho, a minha

dissertacao.

Mas o territorio de pesquisa € vivo e se (re)inventou. Durante os primeiros meses em contato
com essas mulheres, fui guiada pelos anseios das constru¢des do préprio grupo, do coletivo
enquanto possivel e potencial instrumento de afirmacdo e busca por direitos, inclusive em
saude. E me reinventei também vérias vezes durante a trajetdria desta pesquisa. Fiz curso de
Libras, participei de atos de causas das Pessoas com Deficiéncia, me inseri em outros grupos
da militancia, frequentei reunides, semindrios e eventos sociais, cientificos e politicos. A filha
de uma grande amiga nasceu com Sindrome de Down nesse tempo da pesquisa, € isso também
me trouxe varias questdes. Se antes eu titubeava ao me afirmar, hoje nio tenho dividas do meu

lugar de feminista e militante pela causa das Pessoas com Deficiéncia.

Por acreditar que uma outra sociedade € possivel, com uma outra histéria e diferentes
linguagens e discursos possiveis, e principalmente acreditando que outro futuro € possivel, eu

prossigo e escrevo, tentando fazer da minha atuagcdo em pesquisa espago de escuta, (auto) critica
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e reflexdo, com a pretensdo de amplificar diferentes vozes que possam reverberar no espago

académico e também fora dele.
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Resumo

Mulheres sofrem diversos tipos de violéncia em razao do género. Mulheres com deficiéncia sao
particularmente vulneraveis visto que a opressdo potencialmente sofrida age pela intera¢do do
fendmeno da deficiéncia e do género. Apesar de constituirem parcela expressiva do total da
populagao brasileira, poucas mulheres com deficiéncia conseguem ter seus direitos assegurados
e garantidos. O apoio social parece ter impacto positivo em muitos aspectos da vida das pessoas,
em especial na saude. O intuito deste trabalho foi compreender em que medida um grupo de
apoio formado por mulheres com deficiéncia influencia na promocao de satide das integrantes,
a partir do referencial tedrico do apoio social e teoria da dadiva em interface com o capital
social. A abordagem desta pesquisa ¢ de carater qualitativo e teve como ferramentas de coleta
a observacao participante que envolveu reunides presenciais com as integrantes do grupo e a
participagdo em ferramentas online de troca de mensagens, a realizagdo de entrevistas
semiestruturadas e a andlise de documentos da propria associacdo. Os resultados foram
analisados seguindo a metodologia de andlise de contetdo de Bardin. Foram identificadas
diversas formas de atuacdo no grupo, que parecem guardar relacdo com os diferentes perfis
socio demograficos das integrantes. A participagcdo no grupo por essas varias mulheres aponta
para diferentes significados e motivagdes atribuidos a propria atuagdo e ao grupo. Foi possivel
identificar uma convergéncia desses sentidos e significados entre as mulheres, tendo como base
o fortalecimento pela participagdo, a partir do apoio emocional, informativo ou instrumental.
Essa participagdo ¢ capaz de agregar diversos recursos simbolicos as integrantes. Dessa forma,
pensando a participagdo social e o empoderamento essenciais a promocao de saude, a formagao
e integracdo em um grupo de apoio formado por mulheres com deficiéncia influencia
positivamente na promog¢ao de satde das integrantes.

Palavras-chave: Mulheres com deficiéncia, associativismo, capital social, apoio social,

participagdo, dadiva.
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Abstract

Women suffer various types of gender-based violence. Women with disabilities are particularly
vulnerable since the oppression they potentially suffer acts through the interaction of the
phenomenon of disability and gender. Despite constituting a significant portion of the total
Brazilian population, few women with disabilities are able to have their rights ensured and
guaranteed. Social support seems to have a positive impact on many aspects of people's lives,
especially on health. The purpose of this work was to understand to what extent a support group
formed by women with disabilities influences the promotion of health of the members, from
the theoretical framework of social support and the theory of gift in interface with the social
capital. The approach of this research is qualitative in nature and had as collection tools the
participant observation that involved face-to-face meetings with the group members and
participation in online tools for message exchange, the realization of semi-structured interviews
and the analysis of documents of the association itself. The results were analysed following
Bardin's content analysis methodology. Diverse forms of acting in the group were identified,
which seem to keep relation with the different socio-demographic profiles of the members. The
participation in the group by these various women points to different meanings and motivations
attributed to the performance itself and to the group. It was possible to identify a convergence
of these senses and meanings among the women, based on the strengthening through
participation, from the emotional, informative or instrumental support. This participation is
capable of adding various symbolic resources to the members. Thus, thinking the social
participation and empowerment essential to health promotion, the formation and integration in
a support group formed by women with disabilities positively influences the health promotion
of the members.

Keywords: Women with disabilities, associativism, social capital, social support, participation,

gift.
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1 INTRODUCAO

“Capwa Kiso Kutima oko cili” . (Ditado do Povo Ovimbundo)
“Ndo é porque ndo vivemos uma historia que deixamos de senti-la” .
(Tradugdo livre do umbundo, feita por Mestre Délcio Teobaldo)

Elis' descobriu-se gravida de trés meses da 6 filha no mesmo dia em que deu entrada no hospital
com uma “caimbra forte”: trombose aguda grave seguida por embolia pulmonar. Tinha 32 anos
e fazia uso de anticoncepcional hd pelo menos vinte deles. Foram meses em coma. Acordou
com a gestacao ja evoluindo para o ultimo trimestre. Disseram no hospital que era um milagre
ela ainda estar viva, e que provavelmente ndo teria mais tanto tempo de vida. Sem rede de
suporte, ja em casa, era comum entrar para o banho e ficar horas debaixo da dgua quente do
chuveiro se protegendo do frio, pois tinha dificuldades para sair sozinha. Eram repetidos
episddios de desmaio ao menor esfor¢o. Passados alguns meses do nascimento da filha, o
marido saiu de casa argumentando que “precisava viver a vida”. Foi embora com todas as
economias que Elis tinha acumulado para comprar uma casa. E ainda assim, ele era a Unica
pessoa com quem ela podia contar para as constantes idas as consultas com os diversos

profissionais de saude.

“(...) eu que mando e vocé vai fazer do jeito que eu quero porque vocé nao tem opg¢ao.” Foi o
que Dandara escutou do ex-marido. Quitéria “parou tudo na vida” (sic). Nao conseguiu terminar

a faculdade. “Eu comegava uma coisa af eu entrava em depressao, tentei me matar umas trés

' Os nomes das mulheres referidos ao longo de todo este trabalho sdo ficticios, inspirados em personalidades de

mulheres brasileiras que admiro, a fim de proteger a identidade das mulheres reais (as quais também admiro).
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vezes.” Tarsila enfrentou dificuldades quando crianga, durante a fase escolar: “Quando chegou
na minha segunda série foi o pior ano escolar na minha vida (...) disseram que eu precisava de

limites e que eu devia apanhar.”

Esses relatos sdo singulares e a0 mesmo tempo comuns. Sao histdrias reais que somente essas
mulheres sabem o que viveram. Ao mesmo tempo, se repetem diariamente com vérias de nés.
Neste caso em especial, além de serem residentes do Distrito Federal, as histérias dessas
mulheres se convergem por serem periféricas e negras. S3o violéncias que percorrem a
existéncia enquanto mulheres, mas que tomam outras nuances quando cruzam e se sobrepde,
atravessadas também pelo capacitismo. Elis, Dandara, Quitéria e Tarsila sdo mulheres com
deficiéncia. Historicamente, mulheres vém sofrendo diversos tipos de violéncia, discriminagao
e marginalizagdo no Brasil e no mundo. Mulheres com deficiéncia sdo particularmente
vulnerdveis a violéncias dos mais diversos tipos, com menores probabilidades de obter ajuda
por meio de denuncia, protecdo juridica ou cuidados preventivos. Essas mulheres encontram-
se em situacdo de dupla desvantagem na vida em sociedade, posto que a opressao sofrida age
pela convergéncia do fendmeno da deficiéncia e da opressdo de género(1—4). Apesar de

constituirem parcela expressiva do total da populagdo brasileira, poucas conseguem ter seus
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direitos assegurados e garantidos. Além das discriminacdes sofridas pela congruéncia entre
género e deficiéncia, ainda sdo alvos em fun¢do da raga/etnia, classe e orientacdo sexual?.
Pessoas com deficiéncia experimentam barreiras para se tornarem membros ativos da
comunidade(5). Além destes obstaculos para participacao social, mulheres com deficiéncia sao
comumente infantilizadas, consideradas assexuadas ou menos capazes de desempenhar papeis
tradicionais de género como cuidar da casa, casar-se e ter filhos, e principalmente atuar no
mercado de trabalho(6). Grupos de apoio entre pares formados por pessoas com condigdes
cronicas de saude ja se mostraram eficazes no auxilio ao enfrentamento de barreiras sociais
cotidianas(7,8). Contudo, pouco ainda se sabe em relacdo a grupos formados por mulheres com
deficiéncia(6). Assim, este trabalho tem inicio a partir do questionamento de qual seria a relagao
entre a formagdo de um grupo de mulheres com deficiéncia e a promocdo de satde delas.
Inicialmente pensado em um recorte especifico da satide sexual e reprodutiva, este projeto
buscou compreender em que medida a associacdo entre essas mulheres favorece o bem estar e
a qualidade de vida delas, em um conceito ampliado de saude(9).

De acordo com os dados de 2011 da Organizagdo Mundial da Satide (OMS), uma em cada sete

pessoas vive com alguma deficiéncia. S3o aproximadamente 1 bilhdo de pessoas em todo o

2 E aqui abro uma reflexdo de que ndo se trata do que é comumente colocado as mulheres com e/ou sem deficiéncia,
como exercicio ou exemplo de superagdo e de comparagao. Cabe ressaltar que mulheres, com deficiéncia ou nao,
tém suas particularidades. Sdo diversas vivéncias recortadas por diferentes condig¢des fisicas, psicossociais,
intelectuais, financeiras, culturais, sociais — ¢ muitas vezes a tentativa de comparagdo configura-se também uma

forma de opressao.
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mundo. As escassas estatisticas sobre pessoas com deficiéncia contribuem para a invisibilidade
desses individuos(1).

Grande parte das pessoas com deficiéncia ndo tem acesso igualitdrio a assisténcia em satde,
educacdo, oportunidades de emprego, ndo recebem os servigos adequados que precisam de
acordo com suas condi¢des sociais e de saude, e sofrem exclusdo em atividades da vida diaria.
Ser uma pessoa com deficiéncia aumenta o custo de vida, em média, em cerca de um ter¢o da
renda. Concluir os estudos sendo uma crianga com deficiéncia constitui-se um enorme desafio
— principalmente em paises em desenvolvimento(1,10). Pessoas com deficiéncia encontram-se
a margem do mercado de trabalho, e entre as pessoas mais pobres do mundo, cerca de 20% tém
algum tipo de deficiéncia(l).

No Brasil, 6,2% da populagdo vive com alguma deficiéncia — ndo conseguem de modo algum
ou apresentam muita dificuldade em dominios funcionais centrais para a participa¢do na vida
em sociedade, de acordo a Pesquisa Nacional de Satude de 2013. As mulheres sdo a maioria da
populacao brasileira e também sdo as principais usuarias dos servigos de saude(11).

Mulheres com deficiéncia, porém, sdo a minoria entre o total de mulheres que avaliam o proprio
estado de satide como bom ou muito bom. Além disso, mulheres com deficiéncia realizam
menos exames ginecoldgicos preventivos e de mamografia. Essas mulheres, tém, ainda, menos
acesso a servicos de planejamento familiar e ao uso de métodos contraceptivos no geral, e
relatam menor atividade sexual quando comparadas a mulheres sem deficiéncia. No entanto,
em relacdo a realizacdo de laqueadura de trompas uterinas, mulheres com deficiéncia
apresentam-se em maior nimero. Mulheres com deficiéncia sdo também a maioria entre aquelas
com depressdo. Apresentam também maior prevaléncia entre aquelas que sofreram violéncia
por estranhos ou por conhecidos no ultimo ano. E todos esses resultados sdo ainda piores
quando na condi¢do de mulheres ndo-brancas, com poucos anos de ensino formal, residentes

em zonas rurais ¢ em regides fora do eixo sul-sudeste brasileiro(11,12).
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As necessidades e os direitos das pessoas com deficiéncia tém ganhado visibilidade tanto na
agenda internacional quanto no Brasil, com destaque para a Conven¢do das Nac¢des Unidas
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu protocolo Facultativo, incorporada pelo
pais em 2009 e a Lei Brasileira de Inclusdo, compondo o estatuto federal desde 2015(13,14).
Apesar da magnitude da questdo, faltam entendimento e informagdes, inclusive cientificas
sobre as questdes relacionadas a deficiéncia. Nao existe consenso sobre definigdes e pouca
informagdo comparavel internacionalmente sobre a incidéncia, distribuicdo e tendéncias da
deficiéncia, qui¢d temas mais complexos que envolvam a andlise qualitativa acerca do
fendomeno da deficiéncia. S0 escassos os documentos que trazem compilagdes e analises do
modo como os paises desenvolvem politicas e respostas para abordar as necessidades das
pessoas com deficiéncia(1).

E patente, portanto, a questio acerca das condigdes das mulheres com deficiéncia,
principalmente no que tange ao isolamento e exclusdo social, violéncia, o desemprego, a
desassisténcia em relagdo a demandas de saude e educacio, bem como aos fatores relativos ao
ciclo da pobreza e diversos outros determinantes sociais da saude. Poucas sdo as politicas
publicas que se debrugam sobre essas questdes, com o objetivo principalmente de promover a
saude dessas mulheres.

Para pensar praticas saudaveis a partir do conceito ampliado de satde, € preciso considerar
também o conceito de intersetorialidade, reconhecendo a intrinseca relagdo entre satde ¢ os
fatores sociais e econdOmicos, em um sistema de enfrentamento das desigualdades sociais. Neste
sentido, no Brasil, o conceito de Promog¢do da Satde ¢ inserido no debate politizado que
identifica a saide com a nocao de qualidade de vida. O conceito de satide enfatiza, os recursos
sociais e pessoais, bem como as capacidades fisicas. Assim, ndo ¢ responsabilidade exclusiva

do setor saude e vai além de um estilo de vida saudével, na direcdo de um bem-estar global(10).
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Tudo isso vai ao encontro da integragdo do pensamento politico a saude, recuperando a
importancia do contexto e de uma atencdo politica que mantenha o foco nos determinantes
sociais, sem esquecer, a0 mesmo tempo, o compromisso com o chamado empoderamento?
individual e comunitario(15-20). A promocdo da saide, portanto, ¢ incorporada como uma
recente filosofia na pratica das politicas de satide, em que considera politicas saudaveis numa
ampla gama de acdes, em diversas areas, incluindo ai a participacdo social e o
empoderamento(16). No Brasil, a Politica Nacional de Promo¢do da Saude foi
institucionalizada em 2006 e revista em 2014(21), sempre com 0 compromisso com a
transversalidade, com o didlogo entre os diversos setores do governo, setores privados e
sociedade, e com a composicdo de redes de compromisso e corresponsabilidade quanto a
qualidade de vida da popula¢do.(17,22,23)

Ao me aproximar do Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal, fui conduzida
pelo contexto e pelo proprio campo de estudo a me empenhar em dire¢do ao significado do
grupo, da constituicdo do proprio coletivo, motivagdes, significados e significantes desse
processo, ¢ de forma especial, ao apoio social experimentado a partir da reunido e

movimenta¢do dessas mulheres. Afinal, como o grupo influencia na qualidade de vida dessas

3 Empoderamento constitui-se um neologismo a partir de empowerment, do inglés, e é compreendido como
fortalecimento de individuos e grupos em seus recursos sociais, culturais e espirituais, de modo a construir maior
poder de intervengdo sobre a realidade, influenciar decisdes politicas e gerar modificagdes nos determinantes
sociais da saude e qualidade de vida concretizadas em atividades que viabilizam o acesso a informacdo em saude,
desenvolvem habilidades, promovem a participagdo nos processos decisorios e de formacao das agendas politicas

que afetam a satide, dentre outras (World Health Organization, 1995; Brasil, 2001)
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mulheres? O que motiva a aproximagao dessas mulheres, € 0 que faz com que permanegam
unidas?

O Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal ¢ uma associacao de mulheres
com diferentes perfis, inclusive acerca da deficiéncia, incluindo também cuidadoras e ativistas.
Foi formado no ano de 2016, e retine mais de 60 mulheres das diferentes regides administrativas
do Distrito Federal, com participagdo também de mulheres de outras regides do Brasil, com o
objetivo de se constituir como instrumento de afirmacdo e busca de direitos principalmente de
mulheres e meninas com deficiéncia, e cuidadoras de pessoas com deficiéncia.

O apoio social parece ter um amplo impacto em muitos aspectos da vida das pessoas,
relacionado a diversos desfechos positivos na satde fisica e mental, de forma a influenciar a
forma como os individuos percebem situagdes de estresse, o bem-estar emocional e psicologico
e até mesmo a longevidade dos sujeitos. Juntamente com a autoestima, o apoio social e 0 senso
de controle e dominio sobre a propria vida compdem os recursos sociais e individuais de
enfrentamento em que as pessoas fundamentam suas atitudes frente a situagdes estressantes(24—
26).

Tem sido dada mais atencdo as redes de relacionamento interpessoal entre individuos que
compartilham dos mesmos valores. Isso pode ser considerado uma espécie de patrimonio,
denominado de “capital social”. O capital social influencia na satide das pessoas, visto que ¢
capaz de promover a adog¢do de habitos saudaveis, maior acesso a servicos de saude, a
conscientizacdo sobre a propria cidadania e direitos, bem como a autoestima dos individuos.
Sabe-se que condicdes desfavoraveis de vida estdo relacionadas a baixos indices de capital
social, o que reflete diretamente, refor¢cando as desigualdades em saude(27,28).

Assim, o intuito deste trabalho foi compreender em que medida o Coletivo de Mulheres com
Deficiéncia do Distrito Federal, enquanto grupo de apoio entre pares, influencia na promog¢ao

de satide das integrantes. A hipdtese ¢ de que a interagdo em grupo, ainda que em grande parte
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ocorra virtualmente, fomenta o desenvolvimento de um senso de pertencimento favorecendo
também um posicionamento social critico nessas mulheres que fazem parte do Coletivo. A
expectativa foi posta em razao de identificar o sentido da criagdo da CMD-DF, o papel, a fun¢ao
que esse grupo desempenha na vida e no cotidiano, especialmente no que diz respeito a
qualidade de vida, cuidado e promocdo da saude das integrantes. Dessa maneira, as teorias e
proposicdes tedricas utilizadas se aproximardo aos resultados desta pesquisa em uma tentativa
de oferecer substratos para comparagdes e associacdes do que aqui foi observado a outros
contextos, a partir de possiveis generaliza¢des analiticas das questdes abordadas(29-31).

Para tanto, este trabalho segue um fio argumentativo e analitico considerando uma confluéncia
teorica entre deficiéncia, associativismo e promogao da satide. O tema da deficiéncia € o guia
de toda esta escrita, abordado a luz dos “Estudos criticos sobre a deficiéncia” (Critical
Disability Studies)(32,33) e atravessado pelo conceito da interseccionalidade(34), em uma
tentativa de aproximacao, escuta e aprendizado com o pensamento feminista negro e decolonial
representado por autoras como Lelia Gonzales, Maria Lugones, Angela Davis e Bell Hooks. O
associativismo parte da percepcdo relacionada ao fendmeno da democratizacdo e aos
movimentos sociais(35,36) que lutam por direitos, tomando principalmente o capital social e o
apoio social, sob a Otica da teoria da dadiva, como ferramentas que operacionalizam e
possibilitam a existéncia desses grupos(24-28,37,38). Por fim, a promogao da saude aqui se faz
pela logica dos determinantes sociais da saude e tem recorte especialmente as pessoas com
deficiéncia. Além disso, ¢ tomada como eixo estruturante e estruturado a partir da interagao
entre a propria deficiéncia e o associativismo. Por fim, cabe reiterar que a promog¢ao da satde,
como campo de conhecimento e de pratica para a qualidade de vida, s6 se faz possivel a partir
de politicas publicas que exigem acdes intersetoriais € o desenvolvimento integrado e

sustentavel dos territérios(17,18,22).
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Dessa forma, ao longo desta dissertagdo, serdo apresentadas as minhas trajetorias em campo de
pesquisa, sem a pretensao de me afastar das minhas subjetividades. Por vezes, verdo que assumo
a primeira pessoa, revelando meu alinhamento a esquerda, em uma postura critica, avessa as
ferramentas modernas de validacdo cientifica. Depois de construir esse fio tedrico que embasa
minha pesquisa, apresento como se deu minha entrada em campo e a tessitura das relacdes e
afetos durante todo o desenvolvimento deste trabalho. Discorro, ainda, como os percursos
metodoldgicos foram planejados, as hipoteses construidas e com quais objetivos. Descrevo
como o desenho do estudo se deu, sob qual(is) rigor metodoldgico, para que entdo, afinal, os

resultados sejam apresentados e discutidos, e as possiveis conclusdes sejam compartilhadas.

(E ja adianto que muito dos resultados, discussoes e conclusoes extrapolaram este trabalho e

se deram em mim mesma.)
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REFERENCIAL TEORICO-CONCEITUAL

2 DEFICIENCIA: O QUE CABE EM UMA PALAVRA?

As multiplas compreensdes sobre a deficiéncia atravessam as dindmicas culturais, produzindo
efeitos que marcam e delimitam trajetdrias e modos de organizacdo social dos espagos e das
relagdes. Assim, a deficiéncia pode ser entendida como o resultado da trama de diversos
discursos que se inter-relacionam com a linguagem, ideologia e imaginario social, que acabam
por influenciar as condutas, reagdes e praticas frente a propria deficiéncia(39).

A deficiéncia, assim como raga e como género, configura-se como uma narrativa culturalmente
construida do corpo, e, em vista disso, atravessa todos os aspectos da cultura. A deficiéncia ¢
responsavel por estruturar institui¢des, produzir subjetividades, praticas culturais, comunidades
histéricas e posicionamentos politicos.

Para Dan Goodley(33), os estudos criticos sobre a deficiéncia come¢am, mas nunca terminam
nesse foco, visto, pois, que a deficiéncia une outras discussdes como ponto de reflexdo,
configurando-se como espaco de pensamento de uma série de questdes politicas, tedricas e
praticas abrangentes a sociedade como um todo. Dessa forma, ¢ fundamental a analise critica
dos diferentes modelos e compreensdes acerca da deficiéncia, bem como de seus efeitos
produzidos nos percursos das pessoas com deficiéncia, inclusive e principalmente do ponto de

vista social e politico(39,40).

2.1 O retrato da deficiéncia em nimeros
Estudos de prevaléncia, pesquisas e inquéritos nacionais no campo da deficiéncia sdo

complexos. A deficiéncia impde inimeros desafios de mensuracdo, dado que as abordagens
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para a sua mensuracdo variam entre os diferentes paises e influenciam os resultados. Podem
variar ainda de acordo com o objetivo e a aplicacdo dos dados, a concepgao e o debate tedrico
sobre a deficiéncia, o uso de diferentes expressoes, tipologias e nomenclaturas, e os aspectos
da deficiéncia que se examina. Os dados sobre deficiéncia ndo sdo um substitutivo adequado
para as informagdes sobre deficiéncia. E comum a busca pela determinagao de diferentes tipos
de deficiéncia utilizando-se apenas um de seus aspectos, como as alteracdes sensoriais, fisicas,
mentais ou intelectuais, ou mesmo em confusdo entre condi¢des e diagndsticos de problemas
de saude com deficiéncia(1,12).

Ha um pressuposto implicito de que cada tipo de deficiéncia requer necessidades especificas de
saude, educacdo, sociais e apoio. No entanto, respostas diferentes podem ser necessarias, visto
que pessoas com as mesmas condi¢des podem ter experiéncias e necessidades muito diferentes.
Paises, regides e municipios precisam de informacdes sobre as deficiéncias, mas a utilidade
desses dados ¢ limitada, pois as taxas de prevaléncia advindas das pesquisas ndo sdo capazes
de abranger toda a extensao e significados acerca da deficiéncia(1).

Nao obstante todos esses desafios apresentados, estima-se que mais de um bilhdo de pessoas
em todo mundo tenha algum tipo de deficiéncia ou incapacidade, o que corresponde a cerca de
15% da populagdo mundial(41). Ainda de acordo com a OMS, ao menos 10% das criangas no
mundo nascem ou adquirem algum tipo de deficiéncia fisica, mental ou sensorial com
implicagdes negativas em seu desenvolvimento. Para além disso, sdo inumeras as desigualdades
no acesso a reabilitacdo, e, em paises em desenvolvimento, apenas 3% das pessoas que
demandam cuidado tém acesso a algum servigo de reabilitagdo(1,12).

No Brasil, o levantamento de informagdes oficiais sobre o tema da deficiéncia precede a
fundacdo do IBGE — Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. Foram realizados censos
demograficos nos anos de 1872, 1890, 1900 e 1920, incluindo a coleta de informagdes sobre

pessoas com deficiéncia, conforme as concepcdes do final do século XIX e inicio do século
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XX. O primeiro censo demografico realizado pelo IBGE, em 1940, investigou a presenga de
“surdo-mudez” e “cegueira”(42).

Apds um longo periodo com a auséncia do tema da deficiéncia em seus levantamentos
censitarios, o IBGE retoma as investigagdes sobre o assunto em um suplemento dedicado a
saude, na Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD) em 1981, e no Censo
Demografico de 1991. As edigdes da PNAD 1998, 2003 e 2008 também trouxeram suplementos
dedicados a saude, mas com um recorte especifico de questdes sobre caracteristicas de
mobilidade fisica dos moradores a partir dos 14 anos de idade(42).

A tematica da pessoa com deficiéncia foi abordada tanto no censo realizado em 2000, quanto
no de 2010, com um questionario basico, direcionado a todos os domicilios, € com um
questionario estendido, aplicado a uma amostra de domicilios selecionados. A grande novidade
em 2010 foi a adogdo, pela primeira vez, da denominagdo pessoa com deficiéncia, ¢ a
elaboracdo de perguntas voltadas para a identificagdo de graus de dificuldade em dominios
funcionais para a participacdo do individuo na vida em sociedade, com exceg¢do para a
deficiéncia mental, para a qual ndo se concedeu tal abordagem. A deficiéncia foi categorizada
em auditiva, visual, motora e mental ou intelectual(42—44).

De acordo, portanto, com o Censo do IBGE de 2010, 23,9% da populagdo residente no pais, o
equivalente a 45.606.048 individuos, possuia pelo menos uma das deficiéncias investigadas
aquela época. As mulheres, pessoas que vivem em areas urbanas e aquelas com 65 anos ou mais
ocuparam 0s maiores percentuais entre as PcD. A prevaléncia da deficiéncia também nao
ocorreu de maneira uniforme entre os grupos raciais/ étnicos, sendo maior naqueles das racas
preta e amarela. Na distribuicao das pessoas por regides brasileiras, foi observado, desde 2000,

a maior prevaléncia da deficiéncia no Nordeste, bem acima da média nacional(43,44).
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Com o aprofundamento das reflexdes, considerando as recomendacdes do Grupo de
Washington (GW)*, o IBGE realizou a releitura dos dados captados pelo Censo de 2010. Foi
incorporada, entdo, a linha de corte sugerida pelo GW, sendo identificadas como pessoas com
deficiéncia apenas os individuos que responderam ter “Muita dificuldade” ou “Nao consegue
de modo algum” em uma ou mais questdes do tema sobre deficiéncia apresentadas no
questionario do Censo de 2010(45).

Ao aplicar esta linha de corte, a populacdo total de PcD no Brasil, identificada a partir do Censo
de 2010, passa de 45.606.048 pessoas - ou 23,9% das 190.755.048 pessoas recenseadas, para o
equivalente a 12.748.663 pessoas, ou 6,7% do total da populagdo registrado pelo Censo
Demografico 2010. O impacto da adog¢ao da linha de corte apresenta-se bastante relevante para
as deficiéncias auditiva e motora, e ainda mais forte para a visual. O percentual de pessoas com
deficiéncia visual, de acordo com o novo critério, ¢ de 3,4%, muito mais proximo do percentual

relativo as demais deficiéncias — 1,1% e 2,3% para auditiva e motora, respectivamente — do que

4 Grupo de Washington para Estatisticas sobre Pessoas com Deficiéncia (Washington Group on Disability
Statistics — WQG), é formado sob a Comissdo de Estatistica das Na¢des Unidas e composto por representantes de
Institutos Oficiais de Estatistica e organiza¢des representantes da sociedade civil. Como representante oficial do
Brasil, o IBGE participa desde o inicio da formagao do grupo, em 2001, acompanhando as discussdes e estudos
propostos. O Grupo foi criado com o intuito de fomentar a cooperagdo internacional no ambito das estatisticas de
pessoas com deficiéncia, e busca padronizar ¢ harmonizar defini¢des, conceitos e metodologias de modo a garantir
a comparabilidade das estatisticas entre diferentes paises. E formado sob a Comissio de Estatistica das Nagdes
Unidas e composto por representantes de Institutos Oficiais de Estatistica e organizacdes representantes da
sociedade civil. Como representante oficial do Brasil, o IBGE participa desde o inicio da formagdo do grupo, em

2001, acompanhando as discussoes e estudos propostos(45).
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quando comparados pelo critério anterior. E importante salientar que a linha de corte nio se
aplica a deficiéncia mental/ intelectual (45).

Considerando os dados extraidos do Censo de 2010, da populagdo do Distrito Federal
(2.570.160 habitantes), o equivalente a 573.805, ou seja 22,23%, possuiam pelo menos uma das
deficiéncias categorizadas pelo IBGE. (43,46). Em publica¢dao de 2020(47), a Companhia de
Planejamento do Distrito Federal — Codeplan traz como conceito de pessoas com deficiéncia
aquelas que possuem grande dificuldade ou ndo conseguem de modo algum realizar atividades
como enxergar, ouvir, caminhar/subir degraus, ou que possuem deficiéncia mental/intelectual
limitadora, conceito em conformidade com a releitura feita pelo IBGE. De acordo com essa
releitura, em 2018, viviam no Distrito Federal 139.708 pessoas com alguma deficiéncia, o
correspondente a 4,8% da populagao.

De acordo com esses dados, as Regides Administrativas com maiores propor¢des de pessoas
com deficiéncia entre as suas populacdes eram Varjao (9,1%), Gama (7,9%) e Recanto das
Emas (7,1%). J4 as com menores propor¢des de pessoas com deficiéncia eram Park Way
(2,2%), Sudoeste/Octogonal (2,3%), Aguas Claras (2,5%) e Lago Sul (2,5%)(47).

O tipo de deficiéncia com maior predominancia no Distrito Federal foi a visual, com 2,7% da
populacdo. Em seguida, a deficiéncia motora foi a segunda mais observada, em 1,5% da
populacdo. As deficiéncias dos tipos auditiva e intelectual/mental apresentaram taxa de
incidéncia de 0,9% e 0,8%, respectivamente. Além disso, o percentual de pessoas com alguma
deficiéncia variou de forma diretamente proporcional com o componente de renda: foi maior
nas RAs de baixa renda (5,5%) e de média-baixa renda (5,3%) em comparacdo com as RAs de
renda alta (3,2%) e média-alta (4,7%)(47).

Essa anélise trouxe, ainda, uma maior prevaléncia de pessoas com deficiéncia entre as mulheres

(5,3%) do que entre os homens (4,4%) no Distrito Federal. No entanto, ndo foram observadas
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diferengas significativas na andlise da populacdo por raca/cor. Em relagdo a faixa etéria,
observa-se que a propor¢ao de pessoas com deficiéncia aumenta com a idade(47).

De acordo também com a Codeplan, o nivel de instru¢do foi um dos elementos que mais
diferenciou pessoas com e sem deficiéncia. Verificou-se consideravel distingdo nos niveis de
escolaridade entre as pessoas com 25 anos ou mais com e sem deficiéncia do DF. Entre as
pessoas com deficiéncia, 10,3% eram analfabetas; enquanto entre a populacao sem deficiéncia,
esse percentual era de apenas 2,6%. O nivel de escolaridade que as pessoas com deficiéncia
apresentavam em maior propor¢ao era o ensino fundamental incompleto, 33,6%. Em contraste,
entre a populacdo sem deficiéncia, esse percentual era de 17,9%. O nivel de ensino fundamental
completo foi o que apresentou propor¢do mais proxima entre os dois grupos estudados, 9,9%
entre as PcD e 9,3% entre as pessoas sem deficiéncia. O percentual de pessoas com deficiéncia
que alcangaram o ensino médio completo era de 27,5%, e entre as sem deficiéncias, era de
36,5%, uma diferenca de 9 pontos percentuais. Ja a diferenga entre a propor¢ao de pessoas de
25 anos ou mais com ensino superior completo era significativamente grande entre o grupo de
pessoas com deficiéncia (18,7%) e as sem deficiéncia (33,8%), de 15,1 pontos percentuais(47).
Em relacdo ao trabalho, entre as pessoas com idade de 14 anos ou mais, o percentual de pessoas
com alguma deficiéncia que possuiam emprego era de 33,2%. Ou seja, aproximadamente, uma
em cada trés pessoas com alguma deficiéncia possuia emprego, enquanto mais da metade,
55,3%, das pessoas sem deficiéncia, com 14 anos ou mais, encontravam-se ocupadas. Esses
dados refletem a deficiéncia como fator de exclusdo, geracao e perpetuacao da pobreza(47).

A deficiéncia € um tema de direitos humanos, o que significa que segue o principio de que todo
ser humano tem o direito de desfrutar de todas as condi¢des necessarias para o desenvolvimento
de seus talentos e aspiragdes, sem ser submetido a qualquer tipo de discriminag¢do(44). Em
2008, ano em que a Declaracao Universal dos Direitos Humanos — adotada e proclamada pela

Assembleia Geral das Nagdes Unidas — completava 65 anos, o Brasil internalizou a Convengao
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sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, da Organizagao das Na¢des Unidas (ONU), bem
como seu Protocolo Facultativo — o primeiro tratado de Direitos Humanos recepcionado com
status equivalente a emenda constitucional. A Conven¢do e seu Protocolo Facultativo, ao
mesmo tempo que conduzem grandes desafios, sdo referéncias essenciais para a construgdo de
uma sociedade inclusiva e acessivel, no sentido mais amplo das palavras, reconhecendo as
diversidades e especificidades dos individuos para que diferencas ndo se constituam em

desigualdades(13,48).

2.1.1 A deficiéncia a partir da Pesquisa Nacional de Satide — PNS (2013)

A Pesquisa Nacional de Satde — PNS 2013, concebida pelo IBGE em parceria com o Ministério
da Saude, merece atencdo especial, visto que adotou um modelo hibrido de questiondrio para
abordar, em um modulo especifico, o tema da pessoa com deficiéncia. As categorias utilizadas
foram as mesmas do Censo do IBGE de 2010, sendo investigadas as deficiéncias intelectual,
fisica, auditiva e visual. No entanto, para tal investiga¢do, a sequéncia de perguntas era iniciada
pela pergunta “tem deficiéncia (tipo de deficiéncia)?”’, com respostas dicotdmicas entre “sim”
e “ndo”, deixando a avaliacdo progressiva das limitagcdes na realizacdo de atividades habituais
de acordo com os tipos de deficiéncia ja condicionada apenas aquelas pessoas que respondiam
de forma afirmativa aquela primeira questao(12,42).

Além disso, apesar da utilizagdo da primeira pergunta com resposta “sim” ou “ndo”, a
designacdo, de forma direta, como pessoa com deficiéncia ocorreu apenas quando a resposta
afirmativa foi para a deficiéncia intelectual e para a deficiéncia fisica. No caso da deficiéncia
auditiva, foram estabelecidos critérios como presenca de surdez em ambos os ouvidos, ou
surdez em um ouvido e audi¢do reduzida no outro, ou ainda reduzida em ambos os ouvidos. Ja

para a deficiéncia visual, foi considerado pessoa com deficiéncia aquela que respondeu de
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forma afirmativa para cegueira nos dois olhos, ou cegueira em um olho e visdo preservada no
outro, ou baixa visdo em ambos os olhos(42).

Questdes sobre funcionalidade, capacidade e fatores ambientais ndo foram utilizadas de forma
especifica para a constru¢do de indicadores sobre pessoas com deficiéncia, mas apareceram
alocadas em outros dois médulos do questiondrio da PNS, sobre “Saude dos individuos com 60
anos ou mais e cobertura de mamografia entre mulheres de 50 anos ou mais” e “Percepg¢ao do
estado de saude”(42).

O Censo do IBGE de 2010 estimou o total de 45,6 milhdes pessoas com algum tipo de
deficiéncia (23,9%), ao passo que mais de 17,7 milhdes delas (6,7% da populacdo) foram
consideradas como aquelas com alguma deficiéncia considerada “severa” (individuos que
responderam ter “Muita dificuldade” ou “Nao consegue de modo algum” em uma ou mais
questdes do tema sobre deficiéncia apresentadas no questionario). A PNS, por sua vez,
encontrou uma prevaléncia 6,2%, cerca de 12, 4 milhdes de pessoas, o que a aproxima do
conceito do censo de deficiéncia severa(12).

Diante das diferencas nas prevaléncias divulgadas pelas pesquisas do Censo de 2010 e pela
PNS, em 2013, é comum o questionamento sobre qual seria valida. De acordo com o documento
de 2018 publicado pelo IBGE, Panorama Nacional da Produ¢do de Indicadores Sociais, ¢
correto dizer que ambas sdo validas, visto que investigam diferentes dimensdes do fendmeno
deficiéncia. Por um lado, a PNS mensurou a deficiéncia por meio de impedimentos, enquanto
o Censo de 2010, avaliou as incapacidades, em sentido amplo, que pode refletir problemas nas
fungdes, estruturas do corpo e atividades, com excegao da questdo sobre deficiéncia mental(42).
A produgdo de informagdes mais amplas sobre as pessoas com deficiéncia se coloca, hoje, como
um grande desafio no Brasil € no mundo. Esfor¢os ndo devem ser medidos, dada a importancia

dessas informagdes para o subsidio do planejamento e monitoramento de politicas publicas de
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inclusdo social e em outros campos tradicionalmente associados as PcD, como saude, prote¢ao

social e acessibilidade, além de educagdo, trabalho, rendimentos e participacdo politica(42).

2.2 Os Estudos sobre Deficiéncia e a dicotomia entre os modelos biomédico e social
Ainda hoje ¢ comum a ideia de que a deficiéncia ¢ uma questdo que pertence exclusivamente
ao dominio do corpo do individuo, responsavel, assim, por causar desvantagens sociais.

A Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD)(13), instrumento
internacional de direitos humanos das Nag¢des Unidas, cuja finalidade € proteger os direitos e a
dignidade das pessoas com deficiéncia, foi promulgado pelo Brasil em 2009, e traz em seu
preambulo que a deficiéncia ¢

(...) um conceito em evolugdo, e que a deficiéncia resulta da interacdo entre as pessoas
com deficiéncia e as barreiras devidas as atitudes e ao ambiente que impedem a plena e
efetiva participacdo dessas pessoas na sociedade em igualdade de oportunidades com

as demais pessoas (p.22)

A partir desse pressuposto, a CDPD, entdo, define as pessoas com deficiéncia (PcD) como
aquelas que possuem impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, que em interagdo com multiplas barreiras, ameacam a participagdo social plena e
efetiva, em igualdade de condi¢des e oportunidades com os demais individuos(13). A
deficiéncia definida como resultado de uma interacdo significa, portanto, que ela ndo ¢ apenas
um atributo pessoal, e que o ambiente em que a pessoa vive tem um enorme impacto sobre a
sua experiéncia(l).

Nas ultimas décadas, o movimento das pessoas com deficiéncia aliado a inumeras
pesquisadoras e pesquisadores das ciéncias sociais e da satde tém identificado e discutido o

papel das barreiras fisicas e sociais no contexto da deficiéncia. A compreensao da deficiéncia
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como um fendmeno sociologico, partindo do conceito de estigma® proposto por Erving
Goffman(50), trouxe a perspectiva estrutural e social em contraponto aquela individual e
biomédica, até entdo hegemonica. Esse movimento de transi¢cdo ¢ descrito como a mudanga de
um modelo médico (biomédico ou individual) da deficiéncia para um modelo social da
deficiéncia(51).

O modelo médico da deficiéncia a compreende como um fendmeno bioldgico, consequéncia
logica e natural do corpo com lesdo, sendo esta adquirida por meio de uma doenga. A
deficiéncia seria, em si, qualquer perda, temporaria ou permanente de uma estrutura fisica ou
funcao fisiologica, psicoldgica ou anatdmica, algo completamente situado no dominio do corpo.
Seria, enfim, a incapacidade que levaria os individuos a diversas desvantagens sociais(52).
Um efeito comum da compreensdo biomédica da deficiéncia é pensar que os individuos
inevitavelmente necessitem de tratamento ou cuidado para a correcdo daquela condi¢do, com
vistas a aproxima-los do considerado “funcionamento normal”, ou, em ultima instancia, que
auxilie a pessoa com deficiéncia a se adaptar a sociedade, apesar da deficiéncia. Nesse sentido,
a deficiéncia apresenta-se principalmente como um problema do individuo que precisa de

tratamento. O modelo médico, deste modo, sustenta que as limitagcdes funcionais das PcD sao

5 O conceito de estigma proposto por Goffman é permeado pela ideia da presenga de estigmatizados e normais
(termo exposto pelo autor para definir aqueles que estigmatizam). Para o autor, “a sociedade estabelece os meios
de categorizar as pessoas ¢ o total de atributos considerados como comuns e naturais para os membros de cada
uma dessas categorias” (p.5) Essas preconcepgdes, elaboradas pelos normais, sdo transformadas em “expectativas
normativas, em exigéncias apresentadas de modo rigoroso” (p.5). Goffman defende, portanto, que os corpos sdo
espagos demarcados por sinais que antecipam papéis a serem exercidos pelos individuos. E entdo um conjunto de

valores simbolicos estaria associado aos sinais corporais(49).
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a raiz, a causa de quaisquer desvantagens e devem necessariamente ser corrigidas ou
amenizadas a partir de um tratamento ou cura(53).

A Classificacdo Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID) —
International Classification of Impairment, Disability and Handicap (ICIDH) foi publicada em
1980, elaborada pela Organizagio Mundial da Saude (OMS). E o principal documento que
cristaliza a conceituacdo e a dindmica envolvida entre as concep¢des do modelo médico, e foi
elaborado com a finalidade de classificar as condigdes cronicas de saude decorrentes de
doengas, trazendo defini¢cdes proprias de disability, impairment e handicap, nos termos
originais(52,54).

A tentativa de tradug@o desses conceitos € um exercicio que implica em potencial e consideravel
perda para o jogo ideoldgico que havia por tras da elei¢do de cada termo, segundo Diniz (54).
Ainda de acordo com esta autora, em linhas gerais, impairment seria o conceito biomédico
correspondente a lesdo ou perda, enquanto disability seria a perda funcional, a falta de
habilidade a partir da traducao literal do termo em inglés, e por fim, handicap, a desvantagem
ou a desigualdade experimentada pelo individuo decorrente da disability. Esse tiltimo conceito,
de maior forca politica dentre os trés, foi profundamente criticado sob acusacdes de ser
fundamentalmente pejorativo e estigmatizante (da tradugdo “chapéu na mao”, o que remetia a
ideia das pessoas com deficiéncia como pedintes)(54).

A compreensdo da deficiéncia baseada no modelo médico corrobora, frequentemente, para a
exclusdo e subvalorizagdo das pessoas com deficiéncia, que sdo pressionadas a adequarem-se a
uma corponormatividade, um padrdo estético questiondvel(53). Também em fun¢ao disso, ¢
comum a discriminagdo e/ou violéncia praticadas contra as PcD, por meio de atitudes
preconceituosas que hierarquizam os individuos de acordo com a adequacdo de seus corpos a

um ideal estético e capacidade funcional. Essa discriminagdo por motivo da deficiéncia ¢é
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conhecida por capacitismo®, que por sua vez ¢ o termo traduzido a partir do conceito em inglés
ableism’, e trata-se de uma categoria que define as pessoas com deficiéncia como incapazes(55).
Ha, deste modo, dois pontos fundamentais a serem destacados: o modelo biomédico
individualiza e medicaliza a deficiéncia, atribuindo-a exclusivamente ao individuo, que
apresenta este problema em decorréncia das limitagdes funcionais ou perdas psicoldgicas —
supostas incapacidades. Estes sdo pontos sustentados pela chamada “teoria da tragédia pessoal”,
que sugere que a deficiéncia ¢ um terrivel evento que ocorre de forma aleatdria a individuos
desafortunados(58).

Em resposta, entdo, a esse tradicional e até entdo hegemdnico modelo, propos-se o modelo

social da deficiéncia, que se baseia na disting@o entre deficiéncia e incapacidade. O movimento

6 Capacitismo ¢é a tradugdo para o portugués da palavra inglesa ableism, que significa a “discriminagdo por motivo
de deficiéncia”. Segundo o art. 2° da Convengao Sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU (13), esta
discriminagdo pode ser definida “como qualquer diferenciagdo, exclusdo ou restricdo baseada em deficiéncia, com
o proposito ou efeito de impedir ou impossibilitar o reconhecimento, o desfrute ou o exercicio, em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas, de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais nos ambitos
politico, econdmico, social, cultural, civil ou qualquer outro. Abrange todas as formas de discriminagao, inclusive
arecusa de adaptagdo razoavel”. A concepgao central expressa por capacitismo pode ser associada com a produgdo
de poder pela narrativa social, relacionada com a tematica do corpo e ao padrdo corporal perfeito, dito normal e
normativo. E um neologismo que sugere um afastamento da capacidade, da aptiddo, pela deficiéncia. A tradugio
para o portugués, como sugere a autora Anahi Guedes Mello, deve seguir o exemplo de Portugal e adotando o
termo capacitismo(55,56).

7 Ableism: “uma rede de crengas, processos e praticas que produz um tipo particular de self e corpo (o padrdo
corporal) que ¢ projetado como perfeito, modelo tipico da espécie e, portanto, essencial e plenamente humano.

Deficiéncia, em seguida, ¢ colocada como uma forma indigna de ser humano.” (Campbell, p.4, 2008)(57)
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das pessoas com deficiéncia ganha folego nos anos 1970, com a participagdo de ativistas e
organizacgdes civis atuando na defesa de a¢des afirmativas, mudancas e criacdo de legislagdes
direcionadas a reafirmagdo e protecdo de direitos dessa parcela da populagdo. Os estudos
internacionais sobre deficiéncia cresceram a partir da década de 1980, a partir de um
posicionamento baseado no compromisso e ativismo politico, que em alguma medida,
contribuiu para o fortalecimento da pauta da deficiéncia no ambito dos direitos humanos, civis
e sociais(58,59).

A fragilidade da Classificagdo Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens —
International Classification of Impairment, Disability and Handicap tornou-se nesse momento
aparente, ja que o documento aproximava a deficiéncia das doengas, implicando em uma forma
de medicalizagdo sobre o corpo com lesdes, afastando a deficiéncia do debate no campo
socioldgico. A revisdo da ICIDH ocorreu, entdo, na década de 1990, e teve como desfecho a
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Deficiéncia e Saude (CIF), em 2001, publicada
na lingua portuguesa em 2003. A CIF endossa a ideia de que a deficiéncia ndo ¢ mera
consequéncia de uma doenga ou lesdo, mas sim uma interacao entre estrutura e fun¢ao do corpo,
ambiente e participacdo, em uma tentativa de integrar os modelos médico e social da
deficiéncia(49,60).

O modelo social da deficiéncia surge, entdo, a partir de um movimento tedrico e politico de
critica ao modelo biomédico, postulando a tese de que a desigualdade vivenciada pelas pessoas
com deficiéncia extrapola as questdes do corpo e suas lesdes, e se constitui, principalmente, nas
varias barreiras fisicas, econdmicas, politicas e sociais(49,59). A partir de entdo, a necessidade
de enfrentamento da deficiéncia como uma questdo publica e ndo somente restrita a esfera
privada e dos cuidados familiares ¢ deslocada para a organizacao da sociedade(61,62).

Essa transicao simbdlica entre o privado e o publico fez estremecer varios dos pressupostos até

entdo preponderantes acerca da deficiéncia. O principal foi de que a deficiéncia ndo significa
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anormalidade, e ndo se resume ao estigma ou a vergonha pela diferenca, tendo como
pressuposto a corponormatividade. Com o modelo social, a deficiéncia comeca a ser encarada
como uma experiéncia de opressdo, de desigualdade, compartilhada por pessoas com diferentes
particularidades corporais devido a cultura da normalidade, assim como as experiéncias sofrida
por outros grupos desfavorecidos, como as mulheres e os negros(49,62). A deficiéncia passa
também a ser considerada, dessa forma, como uma questao de justica(63).

A diversidade passa a ser uma bandeira do movimento das pessoas com deficiéncia. Assim
como ha uma multiplicidade de contornos corporais, ha também uma infinidade de maneiras de
se habitar um corpo com deficiéncia. O conceito de deficiéncia como opressdo ganha, entdo,
legitimidade argumentativa nessa aproximagao dos estudos sobre deficiéncia com os estudos
culturalistas(62). Com base na garantia da diversidade, ¢ em um contexto de promoc¢ao de
liberdade e igualdade, o modelo social da deficiéncia remete a responsabilidade de promogao e

garantia de direitos as PcD a sociedade(61).

2.3 A perspectiva biopsicossocial: intersecao entre os modelos da deficiéncia?

A deficiéncia, de acordo com o Relatério Mundial sobre a Deficiéncia da OMS publicado em
2011, ndo deve ser vista como algo puramente médico tampouco puramente social. Apesar de
os modelos médico e social rotineiramente serem apresentados de forma separada, as pessoas
com deficiéncia frequentemente podem apresentar demandas e problemas decorrentes tanto de
seu estado fisico como de seu contexto social e ambiental(1). E preciso uma abordagem
equilibrada que considere os multiplos aspectos da deficiéncia(1,51,64).

Tom Shakespeare argumenta que apesar das conquistas alcancadas pela estreita alianca entre o
ativismo politico e a academia, os estudos sobre a deficiéncia ndo foram capazes de equilibrar

as demandas para a transformagao social e o rigor intelectual. A tradu¢do das ideias e ideologias
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a partir do ativismo ndo foi acompanhado por um processo suficiente de autocritica ou mesmo
de adequada validagdo empirica(40).

Esse mesmo autor defende que existe uma gama de abordagens sociais para a deficiéncia, e o
modelo social, o qual ele coloca como 'strong’ social model of disability, que em traducao livre
corresponde ao ‘forte’ modelo social da deficiéncia, ¢ apenas mais um exemplo. Todas essas
abordagens sociais, em alguma medida, rejeitam a compreensao individualista da deficiéncia e
em graus variados, compartilham um compromisso politico basico para melhorar a vida das
pessoas com deficiéncia, promovendo a inclusdo social, eliminando as diversas barreiras que
oprimem e excluem essas pessoas(40).

Em contraposi¢do, Shakespeare traz a discussdo como o termo ‘modelo médico’ ¢
frequentemente utilizado como um insulto, ocultando muitos exemplos de pesquisas empiricas
no ambito da sociologia médica e politica, que foram responsaveis por abrir caminhos aos
estudos dos fatores ambientais e sociais na constru¢do do conceito ampliado da prépria
deficiéncia(40).

Diante disso, a CIF - Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude,
compreende funcionalidade e deficiéncia como uma interagdo dindmica entre condigdes de
saude e fatores contextuais, tanto individuais como ambientais; €, por suposto, apresentada
como um compromisso viavel entre os modelos médico e social, promovida como um modelo
biologico-psiquico-social(1,65). A CIF representa um especial avango na criagdo de condigdes
efetivas para a avaliacdo e intervencdo de questdes acerca da deficiéncia e satude, a partir de
uma perspectiva biopsicossocial, com objetivo de fortalecimento da interdisciplinaridade(66).

A CIF foi desenvolvida através de um longo processo envolvendo além de académicos e
profissionais de saude, pessoas com deficiéncia. Ela enfatiza os fatores ambientais como
potenciais causas da deficiéncia, seu principal diferencial quando comparada as classificagdes

anteriores. Na CIF, as questdes relativas a funcionalidade humana sdo categorizadas entre areas
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inter-relacionadas: estrutura e fun¢do do corpo, desempenho ou limitacdo de atividades e
restri¢do a participagdo, considerando que a deficiéncia surge da interacdo entre os fatores
ambientais e pessoais(1).

A deficiéncia refere-se as dificuldades encontradas, entdo, em uma ou mais das trés areas. A
Classificacdo também pode ser utilizada para compreender e mensurar aspectos positivos da
funcionalidade. A CIF adota uma linguagem neutra e nao distingue entre o tipo ou a expressao
da deficiéncia, como por exemplo, entre satide “fisica” ou “mental”. A deficiéncia ¢ tratada
como um continuo, em uma espécie de escala crescente (uma questdo de mais ou menos) ao
invés de uma questdo dicotomica entre sim e ndo, que acaba por categorizar as pessoas com
deficiéncia como um grupo isolado socialmente(1).

Por fim, a CIF apresenta diversas finalidades - pesquisa, fiscaliza¢do e informagao. Dentro do
objetivo de descrigdo e mensuragdo das condigdes de satide, ¢ possivel avaliar a funcionalidade
do individuo; estabelecer metas individuais de tratamento ¢ monitoramento; mensurar
resultados e avaliar servigos; determinar a elegibilidade para receber beneficios sociais e
fornecer subsidios para politicas de inclusdo social; e desenvolver pesquisas sobre saude e

deficiéncia(l).
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3 DEFICIENCIA, CORPOREIDADES E ATRAVESSAMENTOS

3.1 A deficiéncia como desvantagem social

Pessoas com deficiéncia enfrentam piores resultados em termos educacionais e no mercado de
trabalho, e apresentam maior chance de serem pobres que aquelas sem deficiéncia(l). Essa
relacdo ¢ conhecida como ciclo vicioso entre a pobreza e a deficiéncia. Isso significa que as
pessoas que vivem em situagdo de pobreza sdo mais propensas a se tornarem pessoas com
deficiéncia, e estas, mais propensas a serem pobres(1). Pobreza pode ser definida como a
caréncia de bens e servigos essenciais. Isso representa a impossibilidade de satisfazer
necessidades de alimentagado, satde, vestuario e moradia, escolaridade, emprego, sociabilidade
e participagdo social(67).

O Ciclo da Pobreza, ou Ciclo Vicioso da Pobreza, ¢ um conceito que busca compreender os
processos pelos quais a pobreza se perpetua em uma familia, com base na ideia de que os
recursos familiares, aqueles reunidos por todos os seus membros, sdo transmitidos através das
geracdes, incorporados em obrigagdes e papeis sociais. Em uma situagdo de pobreza, os
recursos dos membros adultos apenas conseguem formar os mais jovens em condi¢cdes de
educacdo de baixa qualidade, isso quando o fazem. Assim, consequentemente, no futuro,
quando adultos, os trabalhos exercidos por esses jovens, bem como os seus rendimentos,
provavelmente também ndo serdo suficientes para a superagdo da pobreza, onde se estabelece
a perpetuacdo da pobreza de uma geragdo para a outra. Diz-se, dessa maneira, que a pobreza ¢
herdada, sobretudo por meio da educag@o. A pobreza familiar restringe a inclusdo social de seus
membros, que, uma vez excluidos, a reproduzem na dimensao familiar(10).

O trabalho ¢ possivelmente um dos elementos mais importantes na analise da relagdo entre
pobreza e deficiéncia, posto que € meio fundamental para o sustento da maior parte das familias.
Pessoas com deficiéncia apresentam chance maior de estarem desempregadas, e quando

empregadas, geralmente trabalham meio periodo, com rendimentos, portanto, menores. E, a
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menos que sejam altamente qualificadas e tenham emprego, sdo, em sua maioria, pessoas de
baixa renda. A desigualdade na qualidade de vida das pessoas com deficiéncia, no entanto, nao
¢ resultado apenas da disparidade de renda, tampouco pela diversidade de eventuais limitagdes
e incapacidades, ou ainda pela disparidade de género que lhes € inerente. A degradacdo da
qualidade de vida desses sujeitos esta atrelada também a outros fatores, como a (des)educacao,
o envelhecimento, o apoio familiar e o acesso a atividades comunitarias, o ambiente em que as
pessoas vivem, o acesso a servicos, bem como a disponibilidade de servi¢os apropriados -
fatores esses que afetam, sobretudo, aqueles mais pobres(1,68).

No Brasil, existem legislagdes especificas que visam criar e fomentar arranjos institucionais
articulados a formas de participagdo sociais capazes de assegurar a conquista e afirmagdo de
cidadania por meio da justiga e inclusdo social(10,68). Merece destaque a Lei n° 13.146/2015,
conhecida como Lei Brasileira de Inclusdao (LBI) ou Estatuto da Pessoa com Deficiéncia(14),
em vigor desde o ano de 2016, que trata do acesso a garantias e direitos para as pessoas com
deficiéncia nas mais diversas areas, estabelecendo normas gerais e critérios para a promogao da
acessibilidade.

Apesar de ja terem conquistado legislagdo especifica que lhes assegura alguns dos direitos de
cidadania, pessoas com deficiéncia estdo, frequentemente, sujeitas a condigdes sociais
precarias, e apresentam dificuldades para superar a pobreza, e alcancgar, de fato, a inclusdo

social, em decorréncia dos diversos fatores limitantes(68).

3.2 “Tudo tem género’ — perspectiva feminista da deficiéncia

O modelo social da deficiéncia nasceu da ideia de que a opressdo as pessoas com deficiéncia
ocorre pela incompatibilidade com o ambiente em que elas vivem, ausentes de adaptacdes as
diversidades corporais. A argumentagdo da primeira geracdo de tedricos do modelo social

questionava os padrdes produtivistas engendrados pelo capitalismo, assentada no materialismo



51

histérico. O modelo capitalista exigia determinadas caracteristicas ideais, capazes de oferecer
a maxima potencialidade produtiva(61).

Havia, entdo, metas prioritarias assumidas pelos primeiros tedricos da deficiéncia: expandir a
compreensdo da deficiéncia para além do discurso individual e biomédico, promovendo uma
leitura sociologica sobre a questdo. Nos anos de 1990 e 2000, o modelo social comegou a
receber criticas de outras correntes tedricas, sendo as teorias feministas aquelas entre as mais
importantes correntes criticas. As premissas do modelo social da deficiéncia pautavam-se nos
estudos de género e feminismo, baseando-se também nas lutas contra toda forma de opressdo e
desigualdade(49,61). Havia, inicialmente, portanto, um aparente consenso de perspectivas entre
a epistemologia feminista e o modelo social. No entanto, a segunda geragdo de tedricas abalou
algumas das premissas do modelo social, sobretudo, ao considerar de forma mais contundente
a perspectiva de género (até entdo timidamente abordada), e a experiéncia do cuidado e da dor
do corpo com lesdes(39,49).

As tedricas feministas colocaram em xeque a premissa da independéncia como valor ético do
modelo social, cujo principal impeditivo eram as barreiras sociais experimentas pelas pessoas
com deficiéncia, como defendia a primeira gera¢do de tedricos do modelo social. Para estes,
quando retiradas as barreiras sociais, em especial as arquitetonicas e de transporte, as PcD
seriam plenamente independentes(49,69).

Esses primeiros tedricos eram em sua maioria homens com lesdo medular, que rejeitavam além
do modelo médico e curativo, toda e qualquer perspectiva caritativa perante a deficiéncia.
Questdes como o cuidado ou agdes afirmativas, e beneficios compensatorios estava fora da
agenda de discussoes, pois o pressuposto era de que o que distanciava a pessoa com deficiéncia
do restante da sociedade, em termos produtivos, eram apenas as barreiras sociais

presentes(49,54).
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No entanto, havia um paradoxo que acompanhava essas premissas. De um lado criticava-se o
modelo capitalista de produgdo, mas de outro, a luta politica era pela retirada das barreiras para
a inclusdo das PcD nesse mesmo mercado de trabalho — dessa forma, a bandeira ficava a cargo
exclusivo da inclusdo, e a critica profunda a alguns dos pressupostos morais em torno do
trabalho e da independéncia, e do proprio modelo de produgdo, 8 margem da discussao(49,54).
As teoricas feministas trouxeram ao debate, entdo, temas até entdo negligenciados pelo modelo
social da deficiéncia. Questdes acerca do cuidado, da dor, da lesdo, da dependéncia e
interdependéncia foram colocados como centrais ao cotidiano das pessoas com deficiéncia.
Foram trazidos a tona temas que expressavam a subjetividade do corpo com lesdo, dos diversos
significados sobre viver com deficiéncia. Além do tabu do corpo com deficiéncia, foi posto em
xeque a falsa suposicdo de que todas as PcD almejariam a independéncia ou mesmo a
alcangariam, conforme proposto pelos tedricos do modelo social. O debate agora também
incluia o papel das cuidadoras das pessoas com deficiéncia para além da ldgica caritativa, em
uma dialética do cuidado como condi¢@o de sobrevivéncia e garantia de justi¢a. Passou também
a se falar na ampliacdo do conceito de deficiéncia, ao considerar as multiplas condi¢des de
envelhecimento e de doencas cronicas(49,54,69,70).

Reconhecer as relagdes de dependéncia, interdependéncia e cuidado como questdes de justica
social, sobretudo em situagdes de extrema desigualdade de poder, principalmente em se
tratando de pessoas com deficiéncia, ainda se constitui como desafio. Embora sejam principios
estruturantes da vida em sociedade, essas relacdes ainda sdao consideradas valores femininos e,
por isso, confinadas a esfera doméstica(49).

As tedricas feministas discutem de forma cuidadosa, afinal, um extenso repertorio de materiais
e praticas que envolvem o corpo, o que as diferencia de outras teorias criticas. Consideram
como premissa da critica que as realidades sdo estruturadas pelas representagdes; que as

margens definem o centro; que género e deficiéncia sdo formas de significar relagdes de poder;
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que a identidade humana ¢ multipla e instavel, e que, por fim, toda andlise e avaliacdo tém
implicagdes politicas. Do mesmo modo de construgdes como raga e género, a deficiéncia
também estd em todos os lugares, desde que se saiba como olhar para elas(71). Esta critica tem
um grande potencial politico, ao explicitar que, para entender como a deficiéncia atua, ¢ preciso
entender todos os atravessamentos e interseccionalidades existentes e mutaveis nos sujeitos, da
mesma forma que género, raca, sexualidade e classe(39,71).

O género constitui-se, hoje, como categoria de analise dos estudos sobre a deficiéncia, contudo
o contrdrio ndo ¢ verdadeiro(39). Garland-Thomson(71) coloca que temas inerentes a
deficiéncia, como reproducdo, o lugar das diferencas corporais, a ética e o cuidado, as
peculiaridades da opressdo, e a construg¢do do sujeito, sdo examinados na seara do feminismo
de forma isolada, sem que haja a interse¢do com a deficiéncia, e propde um novo marco teérico:
feminist disability studies, em livre tradugdo para o portugués, estudos feministas da
deficiéncia(39,71).

Foi a partir dos estudos feministas da deficiéncia que o tema comecou a ocupar,
contemporaneamente, espagos multidisciplinares sob as perspectivas biomédica, antropoldgica,

socioldgica e psicoldgica(39).

3.2.1 A deficiéncia tem género, cor e classe

Mulheres com deficiéncia estdo presentes em todas as faixas etarias, etnias, ragas, religides,
orientacdo sexual, estratos sociais e econdmicos. Historicamente ficaram a margem do proprio
movimento de mulheres ¢ do movimento pelos direitos civis das pessoas com
deficiéncia(72,73).

No Brasil, de acordo com os dados do Censo de 2010, aproximadamente 26 milhdes de
mulheres, o que corresponde a 26,5% do total da populagdo feminina brasileira, declararam

viver com alguma deficiéncia. Esse nimero ¢ superior ao da populagdo masculina que também
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apresenta pelo menos uma deficiéncia, correspondente a cerca de 20 milhdes de pessoas,
proximo a 21% da totalidade de homens brasileiros(30). Os dados da PNS, no entanto, nao
trazem diferenga na prevaléncia de deficiéncia entre géneros.

A maior prevaléncia de pessoas com deficiéncia entre individuos com 65 anos ou mais,
confirmada tanto pelo Censo de 2010 quanto pela PNS, em 2013, revela que o acimulo dos
anos de vida tem estreita relagdo com a deficiéncia, e se for considerado que a esperanca de
vida para as mulheres ¢ maior do que para os homens, mesmo sob iguais condigdes
socioecondmicas, ¢ possivel afirmar que a questdo da deficiéncia tende a ser uma relevante
problematica de satude coletiva e de saide da mulher ao longo de seu ciclo de vida(43,74,75).
Virios autores reforcam a ideia de que mulheres com deficiéncia sdo mais vulneraveis frente
aos desafios decorrentes das necessidades substanciais de cuidados de saude, e frequentemente,
apresentam-se em situacdo de baixa renda e pobreza(4,76,77).Trata-se de um segmento da
populacao que quando comparado com mulheres sem deficiéncia, conta, por exemplo, com
acdes inexpressivas voltadas para as suas necessidades nos servigos de ateng¢do primaria em
saude. Além disso, embora, historicamente, esses servigos privilegiem a clientela
feminina(78,79), pouco reconhecem os aspectos relativos aos direitos sexuais e reprodutivos e
a dupla vulnerabilidade que as acometem por serem mulheres com deficiéncia(80-82). Esta
condicdo ¢ corroborada na literatura internacional sob a perspectiva da desvantagem: as
mulheres com deficiéncia apresentam duas desvantagens na vida social(3).

Os efeitos desse duplo estigma se constituem de forma reciproca e se retroalimentam,
potencializando o processo de exclusdo das mulheres com deficiéncia, que se faz ainda mais
complexo quando transpassado por outras categorias, como raca/etnia e classe e orientagao
sexual(83).

Ademais, ainda hoje persiste o senso moral de que as atividades que derivam do ato de cuidar

sd0 naturalmente atribuidas as mulheres, de forma a se configurarem como exclusivas e
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constitutivas da condicdo feminina(49,84). Portanto, a luz das tedricas feministas, hd que se
considerar a experiéncia do cuidado das pessoas com deficiéncia, papel este que, em uma
esmagadora maioria, ¢ desempenhado por mulheres. Ser uma mulher com deficiéncia ou ser
uma mulher cuidadora de uma criang¢a ou adulto com deficiéncia €, assim, muito diversa da
experiéncia de um homem. Logo, fica ainda mais explicito o viés de género no debate acerca

da deficiéncia(49,85).

3.3 Interseccionalidade, feminismo e deficiéncia

O feminismo € um movimento politico de enfrentamento das relagdes de poder e violéncia
baseadas no género, denunciando a opressdao sexista em nossa sociedade moderna e
patriarcal(86). Desde o final do século XIX, entdo, a contestacdo da injustica vivida pelas
mulheres tem apresentado diversas demandas, principalmente na busca de igualdade de
oportunidades, no reconhecimento de direitos reprodutivos e questdes de gé€nero e
sexualidade(87,88).

Entretanto, as perspectivas feministas refletiam um discurso hegemoénico emancipador das
mulheres brancas, de classe média, limitadas ao exercicio do trabalho doméstico nao
remunerado, em busca de oportunidades de trabalho fora desse ambiente. Sem a insercdo de
questdes de raca/cor e classe nesse debate, o papel politico da mulher assumiu contornos
universais e unitdrios dentro do feminismo. A perspectiva feminista ocidental eurocéntrica
ignorava os processos de racializa¢do de género e classe, sem perceber que as experiéncias nao
poderiam se limitar em uma unica identidade(34).

Surge, entdo, na segunda metade dos anos 1970 nos Estados Unidos, a expressdo “Black
Feminism”, em que a analise das discriminacOes sofridas por mulheres considera critérios de
raca/cor, classe e género. O feminismo negro, assim, descentraliza o sujeito politico ndo mais

restrito a categoria universal da mulher branca burguesa e eurocéntrica(86,89).
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Desse modo, passam a ser considerados critérios de raga, classe, sexualidade, nacionalidade,
idade e etnia, além de género, tornando visiveis outras formas de discrimina¢do enfrentadas
pelas mulheres. A interseccdo das identidades sociais da mulher negra permitiu uma
compreensdo mais ampla de um sistema de opressdes que cria € fomenta esteredtipos sobre as
mulheres negras em relagdo, por exemplo, a sobrecarga e ao tipo de trabalho, objetificacdo e
hipersexualizacdo de seus corpos(34,86,90).

Essas questdes politicas também foram debatidas na pauta do feminismo negro brasileiro no

final da década de 1970 e durante os anos de 1980, como relata Sueli Carneiro(91):

A consciéncia de que a identidade de género ndo se desdobra naturalmente
em solidariedade racial intragénero conduziu as mulheres negras a enfrentar, no
interior do préprio movimento feminista, as contradicoes e as desigualdades que o
racismo e a discriminagdo racial produzem entre as mulheres, particularmente entre
negras e brancas no Brasil. (p. 120-21).

Tem inicio a énfase na diversidade e heterogeneidade das mulheres entre si, produzindo novas
expressoes e elaboragdes do feminismo. Estabelecida a diversidade de identidade entre as
mulheres, o foco passa a ser na articulagdo entre os atravessamentos e sobreposicdes dos
critérios para violéncia e discriminagado: ser simultaneamente mulher, negra, com deficiéncia,
vivendo com HIV/AIDS, gorda, trans. A discrimina¢do de género ocorre de modos diversos,
dependendo das origens e dos pertencimentos experimentados de fato pelas mulheres(34,92).

A unido dos campos tedricos de género e deficiéncia também contribuiu para um novo pensar
sobre a propria deficiéncia, ao se aproximar da compreensao de justica social e da constitui¢ao
do sujeito(71). Nos anos 1990 e 2000, as tedricas feministas, criticas a primeira geracao do
modelo social da deficiéncia, ampliaram a percep¢do sobre a categoria de gé€nero e seus
atravessamentos, questionando os esteredtipos da mulher na sociedade, influenciando os
estudos sobre deficiéncia(39,49). As tedricas feministas da deficiéncia trazem a ideia de que as
(i) representacdes estruturam realidades, (i1) género e deficiéncia sdo formas de significar

relagdes de poder, (iii) a identidade humana é multipla e instdvel, e (iv) toda andlise e avaliacdo
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tém implicacdes politicas(71). Garland-Thomson(93) afirma que da mesma forma como raga e
género, a deficiéncia estd em todos os lugares, desde que se saiba como percebé-los, em uma
critica politica, destacando que da mesma forma que género, raga, sexualidade e classe, para
entender como a deficiéncia opera, € preciso entender todos esses atravessamentos existentes e
mutédveis nos sujeitos(71). A autora propde a integracdo da categoria deficiéncia aos estudos
feministas e cria um novo marco teérico: Feminist Disability Studies, em portugués, Estudos
Feministas da Deficiéncia.

A interseccionalidade €, portanto, mais do que a unido ou soma de duas contingéncias sociais.
Ela indica um sistema de opressdo, em que esses atravessamentos sdo pontos essenciais para a
concretizacdo e também subjetivacio das condi¢des experimentadas, resultando em espacos de
marginalizacdo e discriminacdo. Ao introduzir a interseccionalidade como questao central dos
estudos feministas, cria-se condi¢cdes para que se discutam convergéncias para além da raga,

permitindo compreender o processo de existéncia como produto historico e cultural(94).
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4 PARTICIPACAO E BEM ESTAR SOCIAL DAS PESSOAS COM

DEFICIENCIA: ENTRE A INVISIBILIDADE, A BENESSE E O

DIREITO

4.1 Participacao social, inclusao e cidadania

A tematica da participagdo ¢ ampla e pode estar relacionada tanto as acdes da sociedade civil
por meio de movimentos, associacdes, coletivos e outras organizacdes, quanto do Estado, via
politicas publicas. E um termo muitas vezes desgastado, que a depender da conjuntura em que
foi empregado, aparece associado a outros como democracia, representagdo, direitos,
organizac¢do, conscientizagdo, cidadania, solidariedade, exclusdo, etc. Pode-se afirmar que &,
portanto, um conceito contingencial, assim como a analise e avaliacdo de seus efeitos(36).

A participagdo enquanto pratica esta relacionada as agdes concretas, a partir das lutas,
movimentos e organizacdes em prol de determinado fim, ou para ocupar espagos
institucionalizados na esfera publica, em politicas publicas. Nesse sentido, a participacao
constitui-se como uma ferramenta, um meio de viabilizagao(35).

Por se relacionar ao conceito de cidadania, associa-se também, a exclusdo social. A area da
ciéncia politica tem a participagdo como tema caro, que se relaciona a tomada de decisdes, seja
tradicionalmente por meio do voto, ou ainda em manifestagdes de protestos, marchas, etc.
Importante ressaltar que a compreensdo do termo envolve diferentes interpretacdes, desde a
participacdo na condi¢do de simples espectador até a de protagonista de destaque(36).

Sob a forma de participagdo social, estdo envolvidas relagdes entre pessoas, grupos e
instituicdes como o Estado, a partir de uma concepgao de cidadania, que define aqueles que
sdo/ estao incluidos ou excluidos, e por isso marcada por relagdes de conflito e poder. Nesse
sentido, a participacdo apresenta como um objetivo o fortalecimento da sociedade civil a fim

de construir caminhos para o alcance de uma nova realidade social, minimizando injusticas,
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exclusoes, desigualdades e discriminagdes(36). Nesse contexto, as associagdes civis, sao,
portanto, potenciais instrumentos de ampliagdo das praticas democraticas nas diversas esferas
da vida social, como formas alternativas de vozes daqueles desfavorecidos em func¢do das
condi¢des desiguais de distribui¢do de dinheiro e poder(95).

Ao tocar no tema da participacdo social, inclusdo e cidadania das pessoas com deficiéncia, cabe
considerar a narrativa e os espacos de uma participagdo ativa e protagonizada pelas proprias
pessoas com deficiéncia. Este cenario remete ao lema “Nada sobre nds sem n6s” cunhado pelo
ativista sul africano da organiza¢io Pessoas com Deficiéncia da Africa do Sul (Disabled People
South Africa — DPSA) William Rowland. O lema foi adotado em reconhecimento da
necessidade de as proprias pessoas com deficiéncia promoverem diretamente os direitos
humanos e o desenvolvimento de todos os sul-africanos com deficiéncia, clamando pela fala
sobre si e pela participacdo como sujeito a partir do seu lugar de fala, e foi publicado no artigo
“Nothing About Us Without Us: Some Historical Reflections on the Disability Movement in
South Africa” (Nada Sobre Nos, Sem Nos: Algumas Reflexdes Historicas sobre o Movimento

da Deficiéncia na Africa do Sul), inserido no site da Disability World em 2001.

4.2 Direitos e participacao social das pessoas com deficiéncia: breve histérico brasileiro
Pessoas com Deficiéncia tém sido incluidas em uma categoria ampla de miserabilidade ao longo
da histéria da humanidade. Aleijados, mancos, enjeitados, cegos, surdos-mudos — seriam
aqueles mais pobres entre os pobres. Os mecanismos de exclusdo, as politicas assistencialistas,
as questoes acerca da caridade e inferioridade envolvem a trajetdria das pessoas com deficiéncia
no Brasil (e no mundo), resultados de uma construcao sociocultural(96).

A evolugdo das acdes publicas em relagdo aos direitos das pessoas com defici€éncia € marcada
pela transicao da forma de organizacdo do Estado, que passa a ser considerado agente promotor

de protecdo social, com vistas a assegurar padrdes bésicos de vida a populacdo. O Welfare State
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(Estado de Bem-Estar Social) € um termo inglés, criado na década de 1940, periodo pds-guerra,
e sinaliza a expansdo dos servicos e beneficios sociais para que os individuos pudessem
minimamente enfrentar os efeitos deletérios causados pela economia capitalista(97).

Nao hd consenso quanto a existéncia do Estado de Bem-Estar Social no Brasil. Considera-se
mais coerente afirmar que tenham sido implantadas politicas de bem-estar social
isoladamente(96). A politica e os direitos as pessoas com deficiéncia sdo marcados
predominantemente pela légica da institucionalizacdo, do assistencialismo, da caridade e
compaixao. A “responsabilidade” sobre as questdes acerca da deficiéncia, até entdo totalmente
individualizada e reservada as familias, passa a ser compartilhada com as institui¢cdes privadas
e beneficentes, eventualmente apoiadas pelo Estado, que visavam a reabilitagdo e a educagdo
das pessoas com deficiéncia, em uma evidente associacdo entre deficiéncia e doenca. Nessa
esteira sdo criadas as entidades e associacOes até hoje conhecidas, voltadas principalmente a
educacdo especial, destinadas as “criancas excepcionais” € que hoje ainda guardam algum
carater filantrépico(98,99).

A partir do final da década de 1970, comecam a ocorrer mobiliza¢des sociais e politicas, agora
organizadas por pessoas com defici€ncia e ndo mais apenas tuteladas ou direcionadas para essa
populacdo. O objetivo desse movimento foi assumir o protagonismo na reivindicacdo e luta
pelos direitos desse grupo a participarem no mercado de trabalho, ensino e demais setores da
sociedade. Surgem as entidades de pessoas com defici€ncia, contrérias ao carater de caridade
que historicamente marcou as agdes voltadas para esse publico(98,99).

A proclamacdo da Constitui¢ao Federal de 1988 reflete o reconhecimento das responsabilidades
do Estado para com as pessoas com deficiéncia, em uma das primeiras conquistas em relacdo a
legislacdo brasileira. Sdo diversos capitulos e artigos sobre os direitos dessa populacdo ao que

diz respeito a saude, educacdo, assisténcia e seguridade social.
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A década de 1990, com a expansdo do neoliberalismo, é marcada por outros rumos da
participacdo da sociedade civil no Brasil. Observa-se a progressiva reformulagdo da concepgao
de esfera publica , que culminou na constru¢do de uma nova esfera situada entre o publico € o
privado, o publico ndo estatal(35). Existe, entdo, a possibilidade de oferta dos servigos publicos
pela sociedade, por meio de um novo movimento baseado em filantropia, e pelo mercado, via
mercantilizacdo. A sociedade civil recua naquele movimento de reinvindicag@o por direitos e
assume um protagonismo na oferta de servicos publicos a populacdo, em um apelo a
solidariedade, com a crescente expansido da figura de Organizacdes Nao Governamentais
(ONGs) e associacdes voluntdrias. O contexto das pessoas com deficiéncia ndo foi

diferente(98).

4.3 Promocio da saide e cidadania das pessoas com deficiéncia: politicas pablicas mais
recentes no Brasil

Satde € um direito fundamental e uma questdo de equidade e justica social(100-102). O
conceito de promocao da saide acompanhou a tendéncia fundamentada na Carta de Ottawa
(102), revitalizando o debate sobre a situagdo de saude e os processos sociais, colocando a satde
como um bem publico universal e trazendo uma visdo sistémica na qual estd colocado o
enfrentamento das desigualdades sociais, reconhecendo que a promogao da satde trata de um
novo tipo de politica publica, que tem por base os determinantes sociais da satide e que valoriza
a necessidade de integracdo do pensamento politico a saude(9,103,104). Assim, a promogao da
saude deve incluir, mas ndo se restringir a acdes de prevencdo de doengas a partir do conceito
ampliado de satde, em que os sujeitos se envolvem e contribuem para garantir condi¢cdes de
vida(17,101).

Entende-se, portanto, que a promog¢do da saude € uma estratégia de articulacdo transversal e de

implantacdo de politicas sauddveis intersetoriais, que confere visibilidade aos fatores que
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colocam a saude da populacdo em risco. Além disso, considera as diferentes necessidades entre
territorios e culturas presentes no nosso pais, visando a criagdo de mecanismos que reduzam as
situacoes de vulnerabilidade, defendam radicalmente a equidade e incorporem a participacao e
o controle sociais na gestao das politicas publicas(15).

No Brasil, a Politica Nacional de Promog¢do da Saide (PNPS)(105) é exemplo de politica
transversal, evidenciando que satude é uma questdo intersetorial. A PNPS tem como propdsito
a promocao da qualidade de vida, a reducdo de vulnerabilidades e riscos a satude relacionados
aos seus determinantes e condicionantes — modos de viver, condi¢des de trabalho, habitagdo,
ambiente, educacgdo, lazer, cultura, acesso a bens e servigos essenciais(106).

Abordar a promocdo da saude de pessoas com deficiéncia no contexto brasileiro envolve
considerar, minimamente, alguns marcos regulatorios. Entre eles, a institui¢ao do Beneficio de
Prestacao Continuada da Assisténcia Social (BPC), a Politica Nacional de Satude da Pessoa com
Deficiéncia, a Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e a Lei Brasileira de
Inclusao (LBI).

O BPC foi instituido na Constituicdo Federal de 1988 como medida de transferéncia de renda
para pessoas idosas e pessoas com deficiéncia, constituindo a Protecio Social Basica no ambito
do Sistema Unico de Assisténcia Social — SUAS(107,108). A instituicio do BPC foi
consequéncia da Emenda Popular n® PEO0O077-6, uma das iniciativas dos movimentos sociais
durante o periodo de formulacdo do texto constitucional. A regulamentacdo do beneficio
ocorreu somente no ano de 1993, com a promulgagdo da Lei n. 8.742, conhecida como Lei
Organica da Assisténcia Social, enquanto sua implantacdo ocorreu, de fato no ano de
1996(109).

O BPC ¢ uma medida de prote¢do social que consiste na transferéncia incondicional e mensal
de renda, equivalente a um saldrio-minimo, com impacto no bem-estar da vida das pessoas com

deficiéncia. O beneficio configura-se como ferramenta de seguranga de renda ao garantir o
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consumo de bens bdsicos de alimentagdo, acesso a tratamentos de saude e despesas com
moradia. Além disso, o BPC pode ser considerado meio de alcancar autonomia social e
financeira da pessoa beneficiada, e, por fim, € um instrumento em potencial de protecao dos
beneficiados e suas familias de condi¢des de vulnerabilidade e marginalizacdo social advindas
da pobreza e desemprego(110).

A Portaria do Ministério da Saide, MS/GM n° 1.060, de 5 de junho de 2002, instituiu a Politica
Nacional de Sadde da Pessoa com Deficiéncia(111), voltada para a inclusdo das pessoas com
deficiéncia em toda a rede de servigos do Sistema Unico de Sadde (SUS), reconhecendo a
necessidade de implementacdo de respostas as complexas questdes que envolvem a atencdo a
saude dessa populacdo no Brasil. Apresenta como principais diretrizes a promoc¢ao da qualidade
de vida, a preveng¢do de defici€ncias; a atengdo integral a saude, a melhoria dos mecanismos de
informagdo; a capacitacdo de recursos humanos, € a organizacao e funcionamento dos servigos.
A Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Organizagdo das Nacgodes
Unidas instituiu um novo marco de compreensao da deficiéncia, em uma proposta de ampliagdao
do modelo biomédico e aproxima¢do de um modelo biopsicossocial(13). A garantia de bem
estar e cidadania ndo se limita mais a bens e servigos médicos, mas impde ainda a extin¢do de
barreiras sociais e a garantia de acessibilidade e inclusdo, tendo a participagdo como parametro
para a formulacdo de politicas e acOes direcionadas a essa populagao(62).

A Lei Brasileira de Inclusdao(112), conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia,
representou grande avanco ao ser baseada nos preceitos da Convengdo Internacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPD)(13), o primeiro tratado internacional relacionado
aos direitos humanos, incorporado pelo ordenamento juridico brasileiro como emenda
constitucional. No entanto, diferente da Convencao, considerada por muitos como uma carta de
intengdes, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia apresenta solucdes praticas para as politicas

publicas brasileiras. A LBI € um dos principais marcos legislativos para a protecao dos direitos
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das pessoas com deficiéncia no pais, visto que alterou o tratamento juridico da questdo da
deficiéncia ancorado, agora, no arcabouco dos direitos humanos. Além disso o texto do Estatuto
também reconhece e qualifica a deficiéncia como restri¢do de participagdo social ao trazer a
questdo das barreiras como uma inovagao(66).

Por fim, entre os marcos regulatérios, cabe mencionar o Plano Nacional dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (Decreto 7.612) — o Viver Sem Limites, lancado pelo governo federal
em 2011, regulamentado pelas Portarias 793 de 24/04/2012 e 835 de 25/04/2012. Em seu
conteudo, haveria de cumprir a Constitui¢ao de 1998 que assegura o acesso universal a saude,
bem como os servigos de habilitacdo e reabilitacdo. O Viver Sem Limites tinha metas arrojadas
a serem alcangadas até 2014, com previsao orcamentaria de mais de 7 bilhdes de reais. As agdes
previstas seriam executadas em conjunto por 15 érgdos do governo federal, sob a coordenacao
da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica(113). No entanto, o que ocorreu
foi o baixo alcance das metas definidas pelo Plano, problemas na participacdo dos Estados,
municipios e da sociedade civil, no planejamento e controle e desvalorizagdo dos instrumentos
de Governanca previstos. No Acoérddao 2140/2017, o Tribunal de Contas da Unido ainda
identificou insuficiéncia de recursos humanos, fisicos e financeiros da Secretaria de Promocgado
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia para a realizacdo das acdes de governanca do
plano(114). Tudo isso agravado pelo contexto da Emenda Constitucional 95 de 2016 que limita
os gastos publicos e a fragilidade da pauta das PcD no plano de governo federal atual.

A mudangca no entendimento do conceito de deficiéncia de uma concep¢do puramente
biomédica para o status de desigualdade social, destaca a ideia da defici€éncia como resultado
de uma sociedade despreparada para a diversidade humana, e n3o mais como tragédia ou
atributo individual. Essa mais recente compreensao sobre a deficiéncia vai ao encontro do
movimento mais contemporaneo do conceito ampliado de saude e, portanto, de promog¢do da

saude e determinantes sociais de saude.
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Assim, para o debate sobre a promocdo da saide de pessoas com deficiéncia, hd que se
considerar a magnitude dos problemas relacionados a exclusdo social dessas pessoas € 0s
desafios a serem enfrentados para eliminar a invisibilidade de PcD, superando de fato raizes
caritativas que ainda perduram na sociedade, fomentando a participacdo social e cidada,
aumentando e melhorando o acesso aos servicos de saude, o acesso ao mundo do trabalho e a
estruturacao da rede de cuidado(106). Nao € possivel pensar praticas sauddveis sendo como
resultado da integragdo e da intersec¢@o de todos os setores sociais, em um extenso conjunto de
acoes, incluindo a participagdo social e o empoderamento(16).

Em vista disso, hd que se pensar sobre o(s) sentido(s) da participacdo na satde. Esta
participacdo €, muitas vezes, entendida como componente homogéneo dentro das politicas de
saude. O que se observa na maioria dos projetos de pesquisa, intervencdes em saude e
programas é uma tendéncia a projetar a participagdo em saude em tomadas de decisdes, com
objetivos especificos, metas e diretrizes que foram determinados a priori, sem de fato ter havido
uma genuina contribui¢do da comunidade, em uma constru¢do conjunta. Outras vezes, o que
ocorre sao treinamentos e capacitacdes oferecidos as comunidades de maneira extremamente
formal e tradicional, em uma sobreposi¢@o hierarquica de profissionais da satde ou gestores a
populacdo. Isso denota uma possivel e potencial lacuna entre a teoria e a pratica no que se refere
a participacdo em saude, em um discurso desconectado da realidade, das préticas nos diferentes
territorios. Reflete, ainda, incertezas acerca das estratégias de participacio da
comunidade(115,116).

A participacdo em saude pode ser entendida como um meio para alcancar e garantir mudancgas
e melhorias nas condi¢des de satde da comunidade que se envolve de uma forma mais passiva,
com as decisdes centradas nos profissionais da saide. Por outro lado, também pode ser
considerada como um processo de aprendizagem para mudar as relagdes de poder entre todos

os atores envolvidos: profissionais de saide e comunidade. Neste sentido, a ideia de
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participacao vai no sentido de promover espacos € contextos em que as proprias pessoas possam
tomar decisdes sobre o que afeta suas vidas e sua saide. E, entdo, um processo dindmico no
qual a comunidade, por meio de aprendizagem e envolvimento, obtém acesso e controle sobre
os diversos recursos para a saide, baseado em iniciativas comunitérias, no sentido de mudangas
sociais(115).

A participagdo passa a ser um estar junto na identificacdo de problemas e constru¢cdo das
solugdes. Ser sujeito e ndo objeto. Para isso, faz-se necessaria a apropriacao das propostas e
acOes pela comunidade, que assume responsabilidades e se envolve na tomada de decisdes

continuamente.
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5 O APOIO SOCIAL COMO FERRAMENTA DE PROMOCAO DA

SAUDE

Com o surgimento de estudos acerca da importancia dos relacionamentos para a satde das
pessoas e de grupos sociais, o tema do apoio social ganhou visibilidade na década de 1980,
sendo incorporado, inclusive, em politicas de promog¢ao da saude(23,24).

A nog¢do de apoio social comecou a ser delineada a partir da ideia de que os fatores
socioculturais ambientais influenciavam na condigdo de satde dos individuos. O conceito foi
entdo desenvolvido por varios autores. Entre a diversidade de concepcdes e abordagens do
conceito, desde as mais amplas, que o colocam como recursos potencialmente uteis fornecidos
pelos individuos, até as mais restritas, que a definem como um tipo especifico de apoio (a
exemplo do apoio emocional), a dimensdo relacional do apoio social e a correlacdo com a
saude-doen¢a permanecem em comum a todas (24).

Valla(117), precursor dessa discussao no Brasil, definiu apoio social como qualquer informacao
ou auxilio material fornecido por pessoas e/ou grupos através de contatos sistematicos, com
consequéncias emocionais ¢/ou comportamentos positivos.

O apoio social ¢ também definido a partir do entendimento como categoria tangivel e/ou
intangivel. O apoio social como um recurso intangivel ¢ aquele consolidado a partir do apoio
emocional ou afetivo, que faz com que os sujeitos se sintam acolhidos, respeitados e valorizados
pelos outros, em que ¢ fundamental a confianga mutua e um vinculo proéximo para o reforgo da
estima e da propria confianga entre os individuos ou grupos. O apoio social com énfase no apoio
informativo também se constitui como intangivel, e se faz presente no fornecimento de
informagdes e orientagcdes que auxiliem as pessoas a esclarecer expectativas, resolver conflitos
e tomar decisdes. Por fim, existe o apoio social materializado a partir do apoio instrumental, e
por isso tangivel, por meio de diferentes atividades, como o cuidado de idosos, criangas e

pessoas com deficiéncia, ajuda financeira ou por meio de outros bens materiais(24).
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A reciprocidade ¢ uma importante caracteristica nas relagdes envolvendo o apoio social. No
entanto, a retribui¢do ndo passa necessariamente pelo mesmo tipo de apoio — € possivel que os
sujeitos recebam apoio emocional e sintam-se acolhidos, e retribuam, por exemplo, fornecendo
informagdes que auxiliem outros sujeitos a resolver questdes e conflitos. Outra particularidade
que merece destaque ¢ a manutengdo de vinculos e envolvimento entre sujeitos e grupos sociais
que proporcionem um maior sentido de controle perante a propria vida. Nessa perspectiva, o
empoderamento (empowerment), processo em que individuos assumem o controle sobre sua
trajetoria, encontra-se intimamente relacionado ao conceito de apoio social(19,24).

A Carta de Ottawa(23) trouxe a importancia do apoio social sob a perspectiva de participacao
social ao enfatizar a importancia do fortalecimento e reforco da agdo comunitdria em tomadas
de decisdo e no controle de questdes relacionadas a saude. H4 também outros modos de
organizagdo de grupos que refletem estratégias de apoio social a partir de relagdes solidarias,
que fogem aos mecanismos tradicionais de participagdo, e recaem sobre estratégias de resgate
e afirmagdo de cidadania, enfrentamento e resisténcia diante das precarias condi¢des de vida,
trabalho e saude(24,117).

Por serem conceitos diretamente relacionados, também vale destacar a perspectiva do cuidado
na abordagem do apoio social. O cuidado ¢ permeado por relagdes e atitudes que resultam em
interagdes de acolhimento e respeito a condig¢do e trajetoria de vida do outro, superando o
modelo tradicional centrado na diade saude-doenga, com vistas a promog¢do da saude,
articulando, entdo, cuidado, saude ¢ doenca(24).

O impacto do apoio social na satde ¢ amplamente estudado, sem, no entanto, haver consenso
sobre a forma pela qual ele atua como instrumento de promocdo ou manutencdo da saude.
Sugere-se que o apoio social possa agir como moderador de fatores de estresse, bem como
ferramenta de fortalecimento da autoestima e empoderamento. E indiscutivel a importancia de

se analisar o apoio social e seus efeitos na saude. E fundamental, por suposto, que a nogao de



69

apoio social seja também considerada a luz da realidade social, econémica, politica e cultural
brasileira, levando-se em conta o conceito ampliado de saide e de seus determinantes
sociais(24,118).

O apoio social é pesquisado sob diferentes perspectivas — existem grupos que trabalham com a
analise quantitativa das relagdes, a partir do nimero de relacionamentos e frequéncia de contato
entre os individuos; hd também quem defina o apoio social de acordo com a fun¢do dos
relacionamentos e a percep¢ao dos sujeitos sobre a sua disponibilidade e identificacdo dos tipos
de apoio mobilizados nessas relagdes; e por fim, o apoio social ¢ igualmente trabalhado sob a
perspectiva das estruturas dos relacionamentos, por meio da utilizagdo do conceito de rede
social, analisando caracteristicas como a sua composi¢ao, tamanho, reciprocidade e
homogeneidade. A rede social por sua vez ¢ definida a partir do conceito de teia social
interativa, que conecta os sujeitos e grupos, favorecendo a movimenta¢do do apoio social
através dos vinculos. Sdo conceitos, portanto, intimamente relacionados, mas, contudo,

distintos em seus respectivos significados (24).

5.1 O apoio social na perspectiva da teoria da dadiva

Haja vista a nog¢do de apoio social como algo além da relagdo de troca entre duas pessoas,
autores pressupde a teoria da dadiva(119), enquanto um sistema de a¢do social, propicia a
discussdo acerca da constitui¢cdo dos vinculos e redes sociais de apoio. A teoria da dadiva foi
sistematizada por Marcel Mauss, nos anos 1920, quando descreveu a complexidade do sistema
de trocas em algumas sociedades primitivas ou arcaicas(24).

As transagdes sociais remetiam a um modo de funcionamento dessas sociedades, e eram
realizadas envolvendo bens tangiveis e intangiveis, como dotes, festas ou dons espirituais, a
depender a tradicdo. Essas trocas ndo serviam aos interesses individuais, mas coletivos, a partir

de valor marcado por representacdes simbolicas. Essas sociedades ancoravam-se na obrigacao
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de dar, receber e retribuir os bens de forma continua, definido como sistema da dadiva. Mauss
definiu este tipo de operagdo como um sistema de prestacdo total, que ultrapassava a simples
troca de bens, envolvendo um conjunto de fatos complexos e intrincados (‘“‘fatos sociais totais”),
relacionados a diversas dimensodes da vida social, como por exemplo as institui¢cdes religiosas
e politicas. Ainda de acordo com esse autor, o sistema da dddiva era uma forma contratual das
sociedades antigas, com retribui¢do, portanto, obrigatdria junto aquela de dar e receber os bens.
Esses trés movimentos, doagdo, recep¢ao e retribui¢do formavam, entdo, o ciclo de prestagdes
totais da dadiva, e consequentemente, as formas contratuais dessas sociedades (24,119).
Autores contemporaneos defendem que o fendmeno da dadiva também constitui a forma de
operar das sociedades modernas(38,120). H4 estudos ainda que relacionam a temética do
associativismo voluntario tomando por base o aporte tedrico da teoria da dddiva. Essa
interpretacdo permite a compreensdo das iniciativas voluntdrias a partir da perspectiva de um
circuito de trocas, de proximidade e reciprocidade, refutando tais acdes soliddrias como agdes
de benemeréncia, que tenham como objetivo reativar a filantropia e a dependéncia, alvos de
criticas sob o viés da caridade, ressaltado pelos estudos sobre a defici€éncia(33,121).

Por fim, considerando as trocas realizadas na vida cotidiana, fundamentadas na triade do dar,
receber e retribuir os bens simbdlicos e materiais, € importante perceber questdes acerca das
relacdes interpessoais € de grupo, enquanto possiveis espacos de hierarquia, e a ligagdo com o

apoio social e também das redes de apoio(120).

5.2 O capital social na formacao do apoio social

Ha que se ter cautela quanto ao uso do termo capital social, visto que € um conceito socioldgico
amplamente disseminado, e por vezes, desgastado. O termo remete a ideia de que o
envolvimento e a participagdo em grupos apresentam consequéncias potencialmente positivas

para o individuo e para a comunidade, remontando a Durkheim, cujo pensamento diz sobre a
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vida em grupo enquanto remédio para a anomia e a autodestrui¢ao. O conceito incide, portanto,
sobre as consequéncias positivas da sociabilidade, ao passo que enquadra tais repercussdes
benéficas em uma discussdo mais ampla relativa ao capital, salientando que as formas nado
monetarias podem ser fontes igualmente importantes de poder e influéncia(28).

Desde suas primeiras formula¢des por Pierre Bourdieu, o capital social pressupde a existéncia
de lagos e atributos do individuo, segundo sua definicdo como “o conjunto de recursos atuais e
potenciais que estdo ligados a posse de uma rede durdvel de relacbes mais ou menos
institucionalizadas de conhecimento e reconhecimento mutuo”(37). Ja para Pontieux, o capital
social tem uma dimensdo essencialmente coletiva a partir da troca de sentimentos de
reconhecimento e respeito, por exemplo, que remetem para compromissos compartilhados entre
os integrantes de um grupo(122). Para Putnam(123), enfim, o capital social € como um conjunto
de lacos e normas de confianga e reciprocidade contidas numa comunidade que facilitam a
producdo de capital fisico e capital humano. O capital fisico refere-se a objetos tangiveis, ao
passo que o capital humano esta relacionado as caracteristicas dos proprios individuos. O capital
social, refere-se, dessa forma, ao vinculo entre os individuos, redes sociais € as normas de
reciprocidade e lealdade que dai surgem. Assim, capital social seria algo chamado “virtude
civica”(20). Outros autores contemporaneos incrementam a nocao de capital social ao apontar
para a possibilidade de as redes de interag@o e de confianca social favorecerem o engajamento
civico e a cooperacdo em busca de objetivos comuns(28).

Bourdieu afirma, também, que aqueles beneficios angariados a partir do pertencimento a um
grupo constituem-se como base para a solidariedade que torna os proprios beneficios, possiveis.
Assim, as redes sociais ndo figuram como dado natural, exigem a constru¢do e organizacao
através de estratégias de investimento orientadas para a institucionalizagdo das relagdes do
grupo, utilizadas como fonte de confianga para a obten¢do de outros beneficios. Dessa forma,

parece evidente a analise de capital social a partir de elementos distintos, sendo um deles a
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propria relagdo social que permite aos sujeitos obter o apoio social, e o outro, as caracteristicas,
a quantidade e qualidade desse apoio social(28,37).

E possivel que o capital social, dessa maneira, relacione-se de forma direta na constituicio do
grupo de mulheres com deficiéncia do Distrito Federal, o CMD-DF. A forma que as mulheres
se relacionam, bem como o numero e o perfil das redes de apoio existentes para as integrantes
do Coletivo, os componentes e recursos mobilizados também sdo potencialmente influenciados
pelos pressupostos do capital social.

Ainda de acordo com Bourdieu, ¢ possivel a conversao entre as diversas formas de capital, e a
reducdo, em ultima instancia, de todas essas formas em capital econdomico. Deste modo, os
sujeitos podem, por exemplo, obter, a partir do capital social, acesso a recursos econdomicos, ou
mesmo aumentar o seu capital cultural por meio da relagio com outros individuos. E importante
ressaltar ainda que a aquisi¢do de capital social muitas vezes envolve o investimento tanto de
recursos econdmicos como culturais(14). Faz-se fundamental, portanto, analisar os processos
pelos quais o capital social ¢ adquirido e fomentado como forma de também compreender a

formagao e fortalecimento do apoio social.

5.3 Asfaces do dom: entre a teoria da dadiva e o capital social

Diante do exposto, resta contextualizar a relacdo entre o capital social e simbdlico ¢ a teoria da
dadiva. Para Mauss, a vida social opde-se a troca mercantil, e entdo o continuo de dar, receber
e retribuir constitui-se como fundamental aos individuos em sociedade. Bourdieu, por sua vez,
entende a a¢do social como aquela cuja estrutura se da a partir de predisposic¢des internalizadas
pelos sujeitos, sem que haja necessariamente a produgdo de um agir instrumental, o que ele

define como habitus(124). Oliveira trabalha este conceito bourdieusiano:

(...) habitus é o que possibilita a ‘interiorizagcdo da externalidade’, ou seja, as condigdes
objetivamente postas da producdo das prdticas sociais sdo internalizadas, assim como
seus efeitos, que sdo constituidos a partir das disputas simbdlicas travadas nos campos.
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Mais do que isso, o habitus também implica numa externaliza¢do da interioridade, na
medida em que constitui todo um sistema de orientacdo no mundo social, expressando,
assim, os gostos e aptidoes dos agentes (p.3)(124).

O dom estaria, a partir de sua teoria, localizado entre dois planos: o mercado e o Estado. Esse
mercado marca o lugar do interesse, da contabilidade, do calculo, enquanto o Estado configura-
se como espago das relagdes interpessoais de obediéncia e de respeito a lei. O dom permearia,
entdo, as relagdes mais intimas, impondo de maneira ticita um compromisso entre as partes
sem, no entanto, haver uma estimativa consciente ou racional acerca de ganhos e reciprocidade
— configura-se, portanto, ndo como a auséncia de obrigagdes, mas desse calculo. Logo, pode-se
afirmar que a dadiva ocorre a partir de uma “predisposi¢ao” de dar, receber e retribuir entre
esses individuos, que internalizam essa “regra” de forma semiconsciente. S0 regras sociais
“estruturadas e estruturantes” que buscam conceber um “agir natural” e que “se faz possivel
quando o processo de internalizacdo e socializagdo de tais regras se da o mais cedo possivel”,
ressaltando a relevancia da socializagdo primaria (124).

A obrigagdo que permeia a teoria da dadiva ird se converter, de fato, em dom, quando
internalizada, e desta maneira, as agdes de dar-receber-retribuir serdo compreendidas
“espontaneas” e por isso, desinteressadas. O dom enquanto ato generoso ¢, em certa medida,
incutido pelos individuos conforme suas experiéncias, recompensas € reconhecimentos em uma
espécie de “regra do jogo” — o que Bourdieu denomina como “senso pratico”. E neste ponto
que torna possivel a relacdo entre o capital social, simbolico e a abordagem da dadiva. A
quantidade e estrutura de capital social de um individuo ¢ determinante para a constitui¢do do
seu habitus, este que ira refletir as diversas posi¢des € espagos que o sujeito ocupa ao longo de
sua trajetoria. Conforme Oliveira, “O habitus se forma, portanto, a partir da inculcagdo do
capital simbdlico (...)”, e é este mesmo capital que possibilitard em maior ou menor grau,

determinadas praticas e a¢des sociais desse individuo (124).
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A déadiva ¢ capaz de marcar uma assimetria entre doador e donatario, o que em algumas
circunstancias pode tecer ou mesmo refor¢ar uma relagcdo hierdrquica. Tem-se ai um vinculo
ambivalente que a0 mesmo tempo aproxima os individuos em um ato de partilha, mas também
os afasta, posto que um se torna devedor do outro. Seguindo nessa contradi¢do, o dom pode ser
simultaneo ou sucessivamente ato de generosidade ou ato de violéncia — sob o véu do
desinteresse e da espontaneidade. A questdo da dadiva a luz bourdieusiana ¢ percebida a partir
do pressuposto do interesse de forma genuina e sincera pelo desinteresse. E ¢ esse pressuposto
pelo qual o processo de socializagdo se da(124).

A dadiva, por fim, pode se configurar como registro ou indicativo de exclusdo a medida que o
interesse pelo desinteresse dos individuos varia conforme seu habitus e suas diversas posi¢des
sociais, que se relacionam com a distribuicao e estrutura do capital social acumulado por cada
um dos sujeitos. Dessa forma, se € possivel que o capital social se relacione diretamente com a
constituicdo do Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do DF, com a maneira como essas
mulheres se relacionam entre si e participam no grupo, € provavel, pois, que esse capital interaja
diferentemente (visto que ¢ constituido de maneira diversa para cada sujeito), de acordo com o
perfil e posigdo ocupada no espago social por cada uma das integrantes do grupo. E importante
perceber esses marcadores sociais que perpassam as mulheres do CMD-DF na tentativa de

compreender a complexidade das relagdes entre elas e com o grupo.

5.4 O apoio social e a pessoa com deficiéncia: existe relacao com o género?

Pesquisas demonstram relagdes consistentes entre a existéncia do apoio social e a auséncia de
sintomas depressivos em individuos com lesdo medular, bem como associagdes positivas entre
o apoio social e a satde psicologica e emocional de pessoas com diagndstico de esclerose
multipla e distrofia muscular(125). Grupos de apoio para pessoas com condi¢des cronicas de

saude parecem ser eficazes em ajudar os individuos na superacdo de alguns dos obstaculos
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sociais que enfrentam na vida cotidiana(8). Algumas questdes, no entanto, permanecem
inconclusas acerca da relagdo entre o apoio social e a deficiéncia, visto que ambos sdo conceitos
extremamente complexos.

Diferentes aspectos do apoio social estdo associados a diferentes desfechos nos sujeitos. E
escassa a evidéncia sobre a importancia do apoio social e a saude emocional das pessoas com
deficiéncia, por exemplo. Da mesma forma, ndo ha evidéncias relacionando o apoio social
recebido entre pessoas com diferentes tipos de deficiéncia. Por fim, embora diversos estudos
sobre apoio social apontem para diferengas nas repercussdes entre homens e mulheres,
principalmente a medida que envelhecem, o papel do género no apoio social ndo foi
devidamente analisado em pessoas adultas com deficiéncia(125).

Em muitos paises, politicas publicas buscam oferecer as pessoas com deficiéncia maiores
oportunidades de participagdo social, com foco na promocao da satde desses individuos, sem
no entanto, uma preocupagao explicita, sobre a forma como isso acontece, seja individualmente
ou entre grupos (6,126).

Mulheres com deficiéncia enfrentam diversas barreiras para a participagdo e aceitacao social, e
consequentemente na construgdo, exercicio e afirmacdo da propria cidadania. S3o escassos,
entretanto, os achados acerca do impacto do apoio social entre pares e grupos de mulheres com
deficiéncia. E comum o sentimento de isolamento e a dificuldade na sensagio de pertencimento
de uma rede social. Essas mulheres frequentemente lidam com mensagens sociais de que nao
sdo membros validos dentro da comunidade feminina, sdo infantilizadas, ou ainda assexuadas
e vistas como incapazes de expressarem sua sexualidade. Mulheres com deficiéncia estdo em
particular desvantagem quando comparadas a homens com deficiéncia, sugerindo que o género
interage com a deficiéncia de forma a aumentar as barreiras sociais(6).

Apesar de serem escassas as pesquisas sobre apoio social por meio exclusivamente de grupos

de apoio entre pares com mulheres com deficiéncia, esses grupos parecem demonstrar efeitos
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positivos para essas mulheres(7). E recente o movimento de formagao de grupos de apoio para
e entre mulheres com deficiéncia para além do tradicional modelo terapéutico, com vistas ao
empoderamento e participacdo social. Sdo varias as lacunas existentes na literatura acerca desse
tema(6).

Em resumo, a justificativa para a realizacdo de novos trabalhos sobre a formagdo de grupos
entre pares com mulheres com deficiéncia ampara-se em quatro fundamentos. Primeiramente,
a maior parte dos estudos que analisaram o apoio social através de grupos entre mulheres com
deficiéncia, utilizaram grupos terapéuticos, com foco no aconselhamento, resolugdo de
problemas, ou desenvolvimento pessoal em vez do exercicio focado no empoderamento a partir
da identidade e propria formacgdo de grupos. Essa abordagem visa o ajuste pessoal frente aos
problemas ao invés da proposi¢do de mudancas sociais e ambientais, que estaria em
consonancia com a proposta do modelo biopsicossocial. Além disso, a literatura como um todo
refere-se tdo somente a mulheres com deficiéncia j4 em idade mais avangada, sem explorar a
questao sobre mulheres com deficiéncia em idade adulta mais jovem. Em terceiro lugar, grande
parte das pesquisas concentra-se em mulheres com deficiéncias fisicas, sem considerar as
diferentes experiéncias de barreiras sociais vivenciadas por mulheres com diferentes tipos de
deficiéncia. Por fim, e ndo menos importante, pouca atenc¢ao foi dada a dinamica, a forma em
que os componentes do apoio social influenciam positivamente a formacao de grupos e a vida
dessas mulheres(6).

No Brasil, o I Seminario Nacional de Politicas Publicas ¢ Mulheres com Deficiéncia,
promovido pela Secretaria de Politicas para as Mulheres e a Secretaria de Direitos Humanos da
Presidéncia da Republica, ocorreu em novembro de 2013. Possivelmente este evento guarda
relacdo com o surgimento de coletivos ou associacdes de mulheres com deficiéncia no plano da
organizagdo e atuacdo no campo do associativismo e dos movimentos sociais, observado de

forma mais intensa desde 2011(127).
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Em levantamento feito a partir de pesquisas e principalmente por meio do proprio contato com
as mulheres com deficiéncia com as quais pesquisei, foram evidenciados alguns desses grupos,
entre eles o Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal, Coletivo Feminista
Helen Keller, Grupo Inclusivass, Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Maranhao, Coletivo
de Mulheres com Deficiéncia do Ceard e Associagdo das Mulheres Deficientes Auditivas e
Surdas de Goias(127). Foram identificadas também iniciativas de associagdes mais amplas e de
alcance nacional, e que por isso afastam-se do perfil dos outros coletivos mapeados. Essas
associagdes possuem atuacdes mais abrangentes como a BRASA — Brasil Saude e A¢do e o
Grupo Mulheres do Brasil, com projetos e agdes setoriais direcionados as mulheres com
deficiéncia, respectivamente o Projeto Vozes Femininas® e o Comité Inclusdo da Pessoa com

Deficiéncia®.

8 https://vozesfemininas.com.br

® https://www.grupomulheresdobrasil.org.br/comites/
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6 COM QUEM EU PESQUISEI

Mulheres com deficiéncia enfrentam diversas barreiras relacionadas a participagdo social,
afirmacdo de cidadania e direitos. Além disso, sofrem pela dupla desvantagem devido a
complexa combinacdo de discriminacdo baseada em género e deficiéncia, que se torna ainda
mais marcante com a associacao de categorias de raga/etnia, classe, orientacdo sexual, idade,
regido e religiao(2,4,6,83).

No Distrito Federal, a situag@o vivida por mulheres com deficiéncia ndo ¢ diferente. Em 2016,
deu-se inicio a constituicdo e fortalecimento de um grupo cujo principal objetivo era a
reinvindicagdo e afirmacao de direitos e representatividade, principalmente junto as instituigdes
publicas: o Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal (CMD-DF).

Assim, este trabalho se propos a realizar um estudo de caso, a partir do CMD-DF. O objetivo
foi verificar como o Coletivo atua na promogao da satide, bem-estar e qualidade de vida dessas
mulheres, bem como o porqué da constitui¢do e manuten¢do do grupo para as mulheres que
dele fazem parte. A proposi¢ao deste trabalho, corroborada por achados na literatura nacional
e internacional, fundamenta-se no papel positivo da participacao dos individuos em grupos de
apoio entre pares(6).

A interacdo entre as mulheres do CMD-DF ¢ baseada principalmente em ferramentas virtuais
de comunicagado, especificamente o WhatsApp®, devido a dificuldade que elas frequentemente
enfrentam em sair, principalmente desacompanhadas, de suas proprias casas. S3o vdrias as
dificuldades que as mulheres encontram para a realizagdo de encontros presenciais, seja pelas
barreiras fisicas e arquitetonicas que dificultam a mobilidade, ou pelo fato de sentirem-se
dependentes em seus cuidados e por isso pouco autdnomas, sem apoio e/ou companhia fora do
ambiente doméstico, ou ainda inseguras devido as varias barreiras atitudinais e/ou pelo receio
da violéncia nas ruas, muitas vezes aumentado, considerando uma maior vulnerabilidade

experimentada por mulheres com deficiéncia quando comparadas as mulheres sem deficiéncia.
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O CMD-DF possui também um perfil ativo na plataforma do Facebook®, utilizado

predominantemente para a ampla divulgacdo de a¢des do grupo. Possui, ainda, uma conta no
Instagram®, contudo pouco ativo. Apesar de se ampararem principalmente em plataformas
virtuais de interacdo, também ocorrem, de forma mais escassa, reunides presenciais.
Geralmente estas reunides sdo realizadas na Estacdo 112 sul de metr6 no Plano Piloto do DF,
pela facilidade de acessibilidade, mas ocorrem também nas casas de algumas das mulheres,
observando sempre a questdo das barreiras fisicas, distancia e acessibilidade arquitetonica
principalmente como fator de determinag@o do local de encontro.

Fazendo parte do Coletivo desde julho de 2018 como ativista — denominag¢do que me foi
designada pelas proprias mulheres do grupo, fica facil para mim perceber que hé diferentes
perfis de natureza e forma de participagdo no universo de aproximadamente 60 mulheres que
integram o grupo de troca de mensagens, via WhatsApp®. Hé aquelas que se mostram mais
atuantes, propositivas, e aquelas que de forma mais frequente, participam respondendo as
questdes apresentadas. Existem ainda as que se mantém no grupo em uma postura mais
observadora; as que de forma mais frequente participam buscando e compartilhando
informagdes Uteis sobre diferentes situagdes relacionadas ao universo feminino e da deficiéncia.
Existe, ainda, o perfil de mulheres que participa das pautas “em paralelo” ao grupo, por meio
da comunica¢do direta com outras integrantes (“mensagens inbox”’), fora do ambiente comum
do grupo principal de WhatsApp®.

Fazem parte do Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do DF e consequentemente do grupo de
troca de mensagens do WhatsApp®, mulheres com diferentes tipos de deficiéncia e cuidadoras
de pessoas com deficiéncia, além de ativistas feministas e da pauta da pessoa com deficiéncia.
Ha também o movimento de formacdo de subgrupos a partir daquele considerado como
principal no WhatsApp®. Esses subgrupos sdo formados de acordo com natureza das atividades

entdo propostas e com o nivel de afinidade entre as mulheres. Parece existir, além disso, uma
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correlacdo entre ativismo politico e partidario e as diferentes maneiras e perfis de participacao,
tanto no grupo de WhatsApp® considerado como principal canal de comunicacdo entre as
mulheres do CMD-DF, tanto nesses grupos menores, formados a partir deste.

Finalmente, cabe destacar o movimento de transi¢do experimentado pelo Coletivo de Mulheres
com Deficiéncia do DF, a partir da formagdo como uma rede social local, para o registro do
grupo, como modalidade de sociedade civil organizada. E importante analisar as motivagdes e
contextos desse movimento, bem como o impacto disso na constituicdo da CMD-DF enquanto
instrumento de apoio social.

Diante disso, surgiram alguns questionamentos — ¢ possivel, de fato, a obtencao de apoio social
através da formacao de grupos de mulheres com deficiéncia? Se sim, o apoio social realmente
atua como ferramenta para a promocao de saide dessa populagdo? Qual seria a influéncia da
atuagdo das mulheres em grupos virtuais de conversa? Como a participagdo em grupos de apoio
entre pares pode influenciar na saude dessas mulheres? Ou ainda, como estes grupos sao
vivenciados, ocupados, apropriados por essas mulheres? A compreensdo dessas dindmicas faz-
se essencial para o desenvolvimento de politicas publicas mais eficazes para as mulheres com

deficiéncia.

6.1 Entrando no campo de pesquisa ou: de quando me tornei ativista

O Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal, conforme a propria definicdo em
seu perfil no Facebook®, “foi criado em 2016 para empoderamento e aumento da visibilidade
das Mulheres com Deficiéncia e suas demandas para as politicas publicas”. O grupo também
se propoe a lutar contra as diferentes formas de violéncia, pela acessibilidade e pelo direito a
autonomia e a dignidade das mulheres com deficiéncia e cuidadoras de pessoas com deficiéncia.
Possui cerca de 60 integrantes, entre mulheres com deficiéncia e cuidadoras de pessoas com

deficiéncia, moradoras de varias regides administrativas do Distrito Federal.
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Meu primeiro contato com o grupo se deu via Facebook®, depois de uma pesquisa sobre os
coletivos e associagoes de mulheres com deficiéncia existentes no Distrito Federal. Essa busca
se deu por grupos em que as mulheres com deficiéncia fossem as protagonistas das proprias
acdes, denotando a identidade do movimento, a capacidade de expressao e a possibilidade de
autonomia(128). O Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal foi o tinico grupo
com esse perfil encontrado, a0 menos cujo contato estivesse disponibilizado na internet.
Dessa forma, foi feito o contato por troca de mensagem na propria rede social e pelo nimero
de telefone de uma das mulheres da Diretoria do CMD-DF que constava nas informacdes sobre
o Coletivo na pagina do Facebook®. Obtive resposta prontamente, ¢ apds algumas conversas
por telefone, fui convidada a participar de uma das reunides presenciais, ocorrida em julho de
2018, na Estagdo 112 Sul do metrd do DF. Nessa reunido, fui apresentada as demais mulheres
que 14 estavam e apresentei meu projeto inicial de pesquisa.

O CMD-DF ¢ um grupo que visa o acolhimento e a unido de mulheres com diferentes tipos de
deficiéncia. A principio, meu objetivo era trabalhar com o tema de saude sexual e reprodutiva
de mulheres com deficiéncia. Com o redirecionamento da pesquisa, meu foco também se refez,
nesse instante, no sentido do Coletivo em si, como principal unidade de analise. Ainda antes
dessa mudanga, meu primeiro movimento foi ser acolhida e aceita pelas integrantes no CMD-
DF. Devido ao tema inicial do meu projeto, envolvendo questdes sensiveis relacionadas a
sexualidade e direitos reprodutivos de mulheres com deficiéncia, minha inten¢do sempre foi de
construir lagos de confianga e proximidade com as mulheres do Coletivo.

Ressalto, neste momento, o meu lugar de mulher branca e sem deficiéncia, inserida em um
curso de pos-graduacdo em satide, e que ainda carregava consigo o renome de uma institui¢ao
como a Fiocruz, perante um grupo de mulheres com deficiéncia, maes e cuidadoras de outras
mulheres com deficiéncia, formado em sua maioria por mulheres negras, com formagao escolar

de nivel médio ou técnico, moradoras de regides administrativas periféricas ao Plano Piloto/



82

Brasilia. Destaco, portanto, essa assimetria em meio a tantas alegorias de poder na sociedade
em que vivemos. Nao percebi, como seria de se esperar, qualquer rejei¢do a minha presenca em
nenhum momento desse processo de aproximagdo. Assim, nesse desenrolar, participei de
encontros e reunides presenciais do CDM-DF, da construg¢do de documentos e projetos internos
ao Coletivo, eventos publicos e governamentais relativos a pauta da deficiéncia, agdes sociais
como doacdes de cestas basicas alimenticias e manifestagdes por direitos e visibilidade das
pessoas com deficiéncia.

E possivel “desobjetificar” o “objeto” de pesquisa? Sinceramente, ndo sei. Neste caso em
particular, coloco-me em uma vigilancia e esfor¢o consciente deste exercicio. Posso afirmar,
no entanto, que no primeiro contato com as mulheres do Coletivo eu guardava o estranhamento
tipico do novo e que ao longo dessa trajetoria esse lugar foi se transformando. Nao me sentia
parte do movimento como sinto hoje. As mulheres do grupo me perceberam nesse lugar muito
antes de mim. Nao sou nem me pretendo protagonista no movimento das mulheres com
deficiéncia. Sou feminista e tenho o Feminismo como epistemologia e exercicio ético-politico.
Acredito na potencialidade de amplificar vozes em uma sociedade que seleciona e determina
os sons e ruidos que devem reverberar. Nao sei precisar o momento dessa “virada de chave”
nos ultimos anos, mas hoje me considero sim, ativista também pelos direitos das mulheres com
deficiéncia, pois sem o espago da singularidade dentro da multiplicidade que ¢ o Feminismo

que eu quero, eu ndo seria feminista.
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7 PERCURSOS METODOLOGICOS

7.1 Os objetivos

7.1.1 Objetivo Geral

Investigar em que medida a constituicdo € manutencdo de um grupo de apoio entre pares,
formado por mulheres com deficiéncia, cuidadoras de pessoas com deficiéncia e ativistas, pode

se configurar como instrumento de apoio social e promogao de satde.

7.1.2 Objetivos Especificos
Os objetivos especificos consistem em:
e Investigar as motivacdes, o contexto e o significado do CMD-DF para as mulheres
integrantes;
e Examinar a forma como o CMD-DF influencia os relacionamentos entre as mulheres
integrantes do Coletivo;
e Averiguar como o uso de ferramentas online de conversas e trocas de mensagem em

grupo influencia a atuag@o e participacao das mulheres integrantes do CMD-DF.

7.2 Hipotese

Assim como h4 relacdo consistente entre o apoio social e a promocao de saude em grupos de
pessoas com condi¢des cronicas de saude, grupos formados por pessoas com deficiéncia, em
especial mulheres com deficiéncia, podem também se constituir como instrumentos de apoio
social, com beneficios para a promog¢ao de saude, manejo e superacao de obstaculos sociais que

essas mulheres enfrentam na vida cotidiana.
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7.3 A Metodologia

A utilizagdo da metodologia mais adequada ¢ tarefa importante no desenvolvimento de qualquer
tipo de pesquisa, de modo a responder aos nossos pressupostos teoricos. Nesse sentido, a
escolha entre uma metodologia qualitativa ou quantitativa ndo pode ser uma simples opgao do
pesquisador, pois a natureza da pesquisa deve estar em consondncia com o objeto de
investigacao(129), com os fundamentos tedricos e objetivos propostos. O método, ao invés de
ser um limitador, deve propiciar liberdade ao pesquisador para aprofundar a sua investigacao
de modo consistente.

Este trabalho partiu em dire¢do as mulheres com deficiéncia e cuidadoras de pessoas com
deficiéncia, sob o contexto do apoio social e da constru¢cdo de redes de apoio a partir da
constituicdo e participacdo do Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal. A
justificativa para escolha do CMD-DF como caso se dé por ser a unica associagdo mapeada de
mulheres com deficiéncia do Distrito Federal. Esta pesquisa caracteriza-se por ser qualitativa,
de natureza exploratdria, interpretativa e compreensiva, o que se justifica pois sera abordada a
dimensdo do subjetivo e do simbdlico na constituicdo das redes de apoio social e das acdes de
integralidade do cuidado a saude. Os elementos de andlise enfatizam as abordagens qualitativas
das interagdes sociais e que se limitariam ao serem quantificados numericamente. Este trabalho
ainda se propoe a descrever o problema apresentado, a fim de alcancar a dinamica, os processos
e contextos envolvidos na constituigdo ¢ manutengdo de um grupo de apoio entre pares,
enquanto instrumento de apoio social e promogdo de saude, por meio de um estudo de caso
unico.

731 O Estudo de Caso

O estudo de caso como método de pesquisa permanece um dos empreendimentos mais

desafiadores das ciéncias sociais. Neste sentido, frequentemente o pesquisador se debruga sobre
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fendmenos contemporaneos para fins de andlise. O estudo de caso ¢ apenas uma das varias
maneiras de realizar uma pesquisa nas ciéncias sociais(29).

A investigag@o por meio do estudo de caso ndo ¢ recente, tampouco constitui-se como método
essencialmente qualitativo. Para Robert Stake, o estudo de caso para além de uma escolha
metodoldgica, ¢ uma escolha acerca do que sera pesquisado(130).

Autores como Yin e Stake, embora em perspectivas ndo completamente coincidentes, tém
procurado aprofundar, sistematizar, conferindo mais credibilidade a metodologia de estudo de
caso no ambito de metodologia de pesquisa.

A pesquisa de estudo de caso pode ser definida como aquela que examina um fenémeno
contemporaneo em profundidade, em seu contexto real de vida, sobretudo quando as fronteiras
entre o fendmeno (o0 “caso”) e o contexto nao sdo nitidamente definidas. Nesse sentido, € o
método de preferéncia em comparagdo aos demais em situagcdes em que as principais questoes
de pesquisa sdo “como?” ou “por qué?”’; quando hé pouco ou nenhum controle sobre os eventos
comportamentais envolvidos na pesquisa; e esta tem como foco um fenomeno contemporaneo
(em vez de historico)(29).

O estudo de caso permite prestar atencao a problemas concretos. O caso ¢ a complexidade e a
especificidade de um sistema, integrado, em atividade. Nao ¢ necessario que as partes
funcionem bem, os objetivos podem ser irracionais, mas ¢ um sistema. Para Stake, estuda-se
um caso quando ele proprio ¢ de interesse muito especial, sendo assim, presta-se atencao aos
detalhes de interagdo do caso com os seus contextos. O estudo de caso ¢ o estudo da
particularidade e da complexidade de um unico caso, para compreender a sua atividade dentro
de circunstancias e de contextos importantes(130). Neste trabalho, o fendmeno a ser
compreendido e em alguma medida materializado pelo caso, portanto, ¢ o papel do apoio social

e da participag¢do na promocao da satide de mulheres com deficiéncia do CMD-DF.
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7.3.2 As Unidades de Analise

Um mesmo estudo de caso tnico pode envolver unidades de anélise em mais de um nivel. Isso
acontece quando a aten¢do também ¢ dirigida a uma ou mais subunidades, além da unidade de
andlise eleita como caso unico.

Dessa maneira, a unidade principal a ser estudada ¢ o proprio grupo de mulheres, a CMD-DF,
dentro do contexto da satide no Brasil, em especial da saide das mulheres com deficiéncia, com
foco especial na promogdo de satde. As subunidades a serem analisadas correspondem aos
perfis das integrantes do grupo, enquanto categorias de participagdo no grupo: i. Diretoria; ii.
Militancia; iii. Participacdo ativa; iv. Espectadora.

A categorizagdo em subunidades se aplica a andlise das entrevistas e foi construida de forma
empirica, reunindo a observagdo de campo e a pesquisa bibliografica sobre as formas de
participagdo ao longo da conducdo desta pesquisa. A elaboracdo desses perfis, bem como a
diferenciagdo da atuagdo das mulheres no CMD-DF se deram de forma experimental e dialogam
com o meu entendimento sobre a motivacao e contexto de criacdo do grupo e atuagdo como
integrante dele, em interface principalmente com o conceito de participagdo apresentado por
Gohn(36). Foram baseadas na minha avaliacdo de engajamento no grupo, fundamentadas na
minha experiéncia e convivéncia durante o periodo de realiza¢do do campo, entre julho de 2018
e dezembro de 2019. Dessa forma, a participagdo pode ser observada tanto nas praticas
cotidianas da sociedade civil via movimentos, coletivos e outras organizac¢des, quanto no
Estado, via politicas publicas. Por se articular ao tema da cidadania, a participacdo configura
formas de interven¢do social e coletiva, supondo redes de interacdo variadas e complexas,
acomodando niveis diversos que variam desde a condi¢ao de simples espectador mais ou menos
marginal a um relevante protagonismo(36).

Todas as unidades foram analisadas sob a luz do conceito de apoio social, considerando a

relacdo e a influéncia das redes de apoio social na promocao de satde dessas mulheres.
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7.3.3 Procedimentos para coleta e analise de dados

Sobre o uso de métodos e técnicas de pesquisa, foram utilizados procedimentos qualitativos e
de didlogos com as mulheres, a partir da observacao participante e registro dos dados em notas
e didrios de campo, complementados com a realiza¢do de entrevistas e conversas informais, e
participag¢@o no grupo de conversas do WhatsApp® bem como de levantamento e analise de
fontes secundarias (documentos do Coletivo, pagina do CMD-DF no Facebook® e Instagram®,
manifestos, notas de repudio etc.). A pesquisa foi realizada tendo como base os pressupostos
epistemologicos e metodoldgicos dos campos da satude coletiva, dos estudos feministas e de
género e dos estudos sobre deficiéncia.

Foi utilizada a pesquisa bibliografica e a investigacdo empirica no trabalho de campo para a construgao
do corpo tedrico-metodologico desta pesquisa. A fim de alcangar os objetivos apresentados, foram
empregadas ferramentas multiplas de coleta de dados — a analise documental, a entrevista, a observagao
participante e o registro em cadernos de campo para a obten¢do de uma compreensdo profunda e
completa do caso.

A coleta de documentos para analise visou reunir informagdes para descrever o contexto em
que o CMD-DF foi criado e tem sido desenvolvido. Entre os documentos analisados, estiveram
o (i) Estatuto de fundagdo da associagdo, registrado em cartorio; (ii) Ficha de adesdo ao
Coletivo; (iii) “Panfleto geral Mulheres com Deficiéncia” contendo texto para debate em
reunides; (iv) Ficha de inscricdo em oficina sobre género e deficiéncia; (vi) Projeto “Canto
Delas” em parceria com Gesellschaft fiir Nachhaltige Entwicklung (GNE - Sociedade pelo
Desenvolvimento Sustentdvel) para a criagdo de um centro de convivéncia para mulheres e
meninas com deficiéncia e cuidadoras; (vii) Registro de atas de reunido; (viii) Cartilha do CMD-
DF; (ix) Manifestos assinados pelo CMD-DF, relacionados a pauta da inclusdo e acessibilidade;
(x) Oficios direcionados a 6rgaos da Administracdo do GDF. Além disso, foram incluidos nessa

andlise noticias e reportagens divulgados desde a constituicdo do grupo, em 2016, imagens,
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fotografias e conversas e materiais compartilhados nas plataformas virtuais de interagao
(WhatsApp® e Facebook®).

Foram realizadas entrevistas em profundidade, a partir de um roteiro semiestruturado (Anexo).
As entrevistas foram realizadas de acordo com o critério de saturacdo a partir dos diferentes
perfis de atuacdo das mulheres no grupo (subunidades de analise). Esta divisao em perfis de
participacdo teve como fim investigar as diferentes percep¢des sobre a CMD-DF quanto aos
objetivos, impactos, desafios, oportunidades, mudangas que o grupo possa ter causado em seu
cotidiano, principalmente na relacdo com a promog¢do de saide e as redes de apoio social,
incluindo a percepg¢ao geral sobre o Coletivo, e possiveis perspectivas futuras.

As entrevistas foram realizadas durante o 2° semestre de 2019. O protocolo do estudo foi
aprovado pelo Comité de Ftica em Pesquisa da Fiocruz Brasilia — CAAE
16564619.7.0000.8027 (Anexo).

A observacdo participante foi realizada durante as atividades regulares propostas pelo grupo e
nos ambientes virtuais de interagdo, sendo o WhastApp® o principal deles. O objetivo dessas
observacdes foi entender melhor a experiéncia compartilhada pelas mulheres no dmbito do
CMD-DF, assim como a prépria dinamica do grupo, suas pautas, conquistas, atividades,
indicadores de um apoio realizado ou desejado coletiva e individualmente.

O levantamento de dados foi realizado também em conversas com interlocutoras, o que me
auxiliou a complementar os substratos para a analise do caso com mais informagdes que aquelas
coletadas a partir das entrevistas com as integrantes da CMD-DF e a minha vivéncia com as
mulheres. Essas interlocutoras sdo pessoas envolvidas na constitui¢ao do grupo, mas que por
alguma razao, ndo permaneceram no Coletivo. O objetivo foi obter mais informagdes a fim de

melhor contextualizar e descrever, de forma geral, o grupo e a sua constitui¢ao.
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A anélise das entrevistas, gravadas em audio, transcritas e codificadas foi realizada observando-
se categorias emergentes das narrativas dos participantes, seguindo a metodologia de anélise de

conteido de acordo com Bardin(131).

7.3.3.1 A andlise de contetido segundo Bardin

Pode ser admitido como um método de categorizagdo que permite a classificacdo dos componentes do
significado da mensagem em espécie de gavetas. Dessa forma, uma andlise de contetido ndo deixa de
ser uma andlise de significados, ocupando-se de uma descri¢do objetiva, sistematica e quantitativa do
contetido extraido das comunicagdes e sua respectiva interpretacao(131).

A autora apresenta uma base metodoldgica coesa, uma organizagdo que possibilita a
compreensado aprofundada do método, com um caminho multifacetado que caracteriza a andlise
de contetido, que permite a producdo de sentidos e significados. Considerando que a andlise de
conteudo € um conjunto de técnicas de analise de comunicacdes, objetivando ultrapassar as
incertezas e enriquecer a leitura dos dados coletados, onde se busca descrever o contetido
emitido no processo de comunica¢do. Verifica-se, entdo, que o método é composto por
procedimentos sistemdticos, que permitem o levantamento de indicadores que levam a
realizacdo de inferéncia de conhecimentos.

O método de pesquisa Analise de Contetido de Bardin segue as seguintes fases para a sua
conducio:

1? fase - Organizacdo da analise: subdivide-se em pré-andlise, exploragdo do material,
tratamento dos resultados em bruto e interpretacdo desses resultados.

2" fase — Codificacao: corresponde a transformacido dos dados brutos do texto em uma
representacao do conteido do que foi estudado na fase de organizacao da andlise.

3" fase - Categorizacdo: ¢ a classificacio em um conjunto de recortes ou elementos

selecionados nas etapas anteriores.
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4" fase - Tratamento dos resultados, inferéncia e a interpretaciao dos resultados: A tdltima
parte desse percurso tedrico € a interpretacao dos resultados feita na Analise de Contetudo por
meio da inferéncia, que para Bardin corresponde a uma operacdo ldégica, a partir de uma
proposicao decorrente da sua ligacdo com outras proposigdes ja obtidas como verdadeiras.
Assim, a abordagem de andlise de conteudo tem por finalidade, a partir de um conjunto de
técnicas que se complementam, esclarecer e organizar de maneira sistematizada o conteido da
mensagem e o significado desse conteudo, mediante deducdes logicas e justificadas,
referenciada a partir de sua origem e o contexto da mensagem ou os resultados dessa mensagem.
Deve-se considerar a totalidade de um “texto”, para que em seguida possa classificar ou
inventariar as unidades de registro, para entdo, identificar as frequéncias ou auséncias de
unidades, em seguida categorizar, ordenando as unidades segundo critérios adotados.
Algumas categorias analiticas ajudaram, a priori, a definir os nucleos tematicos da andlise
realizada. Entre elas, o apoio social, a participacdo social, o movimento social, o
empoderamento, a defici€ncia, o feminismo, o capacitismo, a interseccionalidade e a promog¢ao

da saunde.

7.3.3.2 Sobre as mulheres entrevistadas (ou de como a mostra foi selecionada)

A partir da nogdo de apoio social, busquei entender como a integragdo e a participa¢do em um
grupo de mulheres com deficiéncia influencia a vida das integrantes. Para além da analise do
apoio social nas rela¢des vinculadas ao Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do DF e a propria
participagdo no grupo, procurei informag¢des acerca da trajetéria individual de vida dessas
mulheres, a forma como manifestam (ou ndo) seu ativismo e o que o proprio CMD-DF significa
para elas, a fim de melhor contextualizar o posicionamento e intera¢do delas em meio ao grupo,

principalmente no que diz respeito as demandas individuais e coletivas.
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As narrativas que baseiam minhas analises foram construidas nesta pesquisa principalmente a
partir da minha inser¢do e imersdo no Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito
Federal. Conversei, de forma mais aprofundada, com 16 mulheres ao todo. Entre essas
conversas estiveram os encontros, trocas de e-mails e mensagens com duas interlocutoras,
mulheres proximas ao CMD-DF, mas que ndo fazem parte como integrantes, e contribuiram
com informacgdes e impressdes acerca da constitui¢ao e contexto do proprio grupo. Além disso,
foram realizadas 13 entrevistas com 14 mulheres, a partir do roteiro semiestruturado em anexo.
Uma das entrevistas ocorreu simultaneamente com uma das mulheres com deficiéncia do CMD-
DF com a presenga e participagdo também de sua mae e cuidadora, por propria vontade da
mulher com deficiéncia entrevistada. Portanto, entre as 14 entrevistadas, 12 eram mulheres com
deficiéncia e duas maes e cuidadoras de mulheres com deficiéncia.

Optei por incluir a entrevista com uma ex-integrante do CMD-DF na pesquisa, julgando a
importancia de conhecer os fatores e motivagdes relacionados a sua saida do grupo,
considerando ainda que essa entrevistada possui papel de destaque no movimento de pessoas
com deficiéncia do Distrito Federal. Além disso, essa mulher guarda relagdo com outras
mulheres que ainda fazem parte do Coletivo sendo citada e reconhecida, de forma recorrente,
como figura importante do movimento de PcD por varias delas, nas mais diversas ocasides
durante o periodo de realizacao da pesquisa.

Também fizeram parte do substrato desta pesquisa os documentos e materiais produzidos pelo
grupo. Por fim, incluo neste trabalho a minha vivéncia desde julho de 2018 em eventos,
encontros e reunides do grupo e a minha participagdo e troca de mensagens no grupo de
conversa do WhatsApp®, principal forma de comunicagdo entre as mulheres que integram o
Coletivo.

Assim, do total das 12 mulheres com deficiéncia entrevistadas, seis eram mulheres com

deficiéncia adquirida, quando se manifesta durante alguma etapa do ciclo de vida apds o
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nascimento, e seis eram mulheres com deficiéncia do tipo congénita. Ambas as cuidadoras eram
mulheres sem deficiéncia. A idade das mulheres entrevistadas variou entre 20 e 58 anos. Todas
as mulheres eram cisgénero. A renda familiar dessas mulheres variou entre aquelas que
recebiam até 2 saldrios-minimos e aquelas com renda entre 4 e 10 salarios-minimos. J& em
relagdo aos anos de educacdo formal, as mulheres entrevistadas apresentaram perfil de
escolaridade entre ensino médio e pés-graduacdo. Entre as 14 mulheres entrevistadas, oito se
declararam pretas ou negras e seis se declararam brancas no que se refere a classificagdo de
raca/cor. O estado civil e conjugal dessas mulheres variou entre casada, divorciada, viiva e
solteira. Apenas uma entre as mulheres com deficiéncia morava sozinha, sendo que o restante
morava com familiares. Entre as 14 entrevistadas, quatro mulheres moravam na Regido
Administrativa do Plano Piloto no momento da entrevista, enquanto outras quatro, na Ceilandia,
¢ as demais tinham seus domicilios no Paranoa, Aguas Claras, Jardim Botanico, Samambaia,
Guara e Taguatinga. As entrevistas ocorreram na maioria das vezes nas casas das mulheres, de

acordo com a indicagdo e conveniéncia das proprias entrevistadas.
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Quadro 1 — Descri¢ao sociodemografica das mulheres entrevistadas

ENTREVISTADA TIPO DE DEFICIENCIA IDADE RACA/COR EDUCACAO
DEFICIENCIA  AO NASCER/ FORMAL
ADQUIRIDA

E01 Sensorial Nascida 34 anos  Preta P6s graduacao

E02 Fisica Adquirida 38 anos  Preta Ensino médio completo

E03 Fisica Adquirida 40 anos  Preta Ensino médio completo

Eo4t | Nascida 40 anos  Branca P6s graduacao

E05 Fisica Adquirida 43 anos  Branca P6s graduacao

E06 Sensorial Nascida 28 anos  Branca Ensino superior
completo

E07 Fisica Adquirida 58 anos  Preta Ensino médio completo

E08? Fisica/ sensorial Nascida 20 anos  Preta Ensino médio completo

E09 Fisica Adquirida 30 anos  Preta Ensino médio completo

E10 Auditiva Adquirida 39 anos  Preta Ensino superior
completo

El1 Visual Nascida 56 anos  Branca P6s graduacao

E12 Visual Nascida 29 anos  Branca P6s graduacao

E133 Fisica Adquirida 51 anos  Branca Ensino superior
completo

Fonte: elaboragdo prépria

I A entrevista EO4 ocorreu com a mée e cuidadora de uma mulher com deficiéncia sensorial.

2 A entrevista EO8 ocorreu com duas mulheres, sendo uma mulher com deficiéncia fisica/sensorial e sua mae e cuidadora. Esta mée/cuidadora
tinha 38 anos no momento da entrevista, declarou-se preta e possuia ensino médio completo.

3 A entrevista E13 foi realizada com uma ex-integrante do Coletivo.

Entre as mulheres entrevistadas, estiveram, portanto: duas mulheres sem deficiéncia que eram
maes e cuidadoras de outras duas mulheres com deficiéncia (E04 ¢ EO8); mulheres autistas;
mulheres cegas; mulheres surdas, mulheres com deficiéncia fisica e mulheres com deficiéncia
sensorial. Uma das entrevistas foi realizada com a mae/cuidadora juntamente a propria mulher
com deficiéncia, ao contrario da outra, em que apenas a mae/cuidadora participou, devido a
minha limitagdo comunicacional, visto que ndo tenho capacidade para me comunicar com
mulheres ndo oralizadas.

O conteudo das conversas e trocas de mensagens no grupo de WhatsApp® do CMD-DF para
analise no escopo desta pesquisa foi bastante extenso. Fui adicionada a esse grupo em julho de
2018, o qual permanego até o presente momento. Até o ultimo dia do ano de 2019 foram
aproximadamente 420.000 palavras, além da troca de imagens, videos, dudios, emojis e stickers.

Optei, dessa forma, em eleger um atributo mais objetivo, recorrendo ao recorte temporal dos
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anos de 2018 e 2019 para essa andlise, no intuito de obter, com todas essas conversas, diferentes
substratos para contextualizacdo do Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do DF e a interagao
dessas mulheres no grupo. A analise das conversas no Whatsapp® foi feita partir das categorias
emergentes nas entrevistas, e utilizadas como base para contextualizagdo do funcionamento e
participag@o do Coletivo de forma mais geral e ampla, sem a preocupagdo em individualizar as
colocacgdes, respeitando os perfis de participagdo como subunidades de andlise.

A atuacdo das mulheres dentro do Coletivo foi classificada em diferentes perfis, utilizados,
nesta pesquisa, portanto, como subunidades de andlise: i. Diretoria; ii. Militancia; iii.
Participacdo ativa; iv. Espectadora. As falas e impressdes advindas da ex-integrante do CMD-
DF também foram consideradas na anélise deste trabalho, constituindo-se em um perfil externo
ao grupo.

Dentro da subunidade “Diretoria”, foram incluidas aquelas entre as mulheres que faziam parte
formalmente, no momento das entrevistas, do corpo diretor do Coletivo de Mulheres com
Deficiéncia do DF, conforme o Estatuto redigido na ocasido da formaliza¢do da associagdo e
criagdo de personalidade juridica para o grupo, ocorrida no final do ano de 2018.

O perfil de “Militdncia” foi composto por aquelas mulheres, integrantes do CMD-DF, que
também fazem parte de outras associacdes e movimentos formalizados de pessoas com
deficiéncia de cunho e alcance regional e nacional.

J& o subgrupo definido como “Participag¢do ativa” caracteriza-se por mulheres que ndo se
identificam ou fazem parte de outras associagdes e movimentos de pessoas com deficiéncia
formalizados, e que se fazem ativas nos momentos dos encontros e reunides e nos didlogos no
grupo de conversa do Coletivo no WhatsApp®.

Por fim, o grupo de mulheres incluidas na subunidade “Espectadora” deu-se pelo
comportamento frente ao grupo caracterizado por um perfil preponderante de observacao do

movimento do grupo.
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E importante ressaltar que para mim, em intensa convivéncia com o grupo, a participagdo dessas
mulheres enquanto Coletivo se confunde com a participagdo no grupo de conversas do
WhatsApp®, visto que o Estatuto define formalmente, apenas, a composi¢cdo da Diretoria da
Associagdo. Além disso, essa classificacdo ndo é estanque ou estatica, ou ainda limitante ou
excludente. E possivel que em outros momentos, as integrantes do CMD-DF atravessem esses
variados perfis, visto que a atua¢do dentro do Coletivo ¢ motivada por varios fatores, e,
portanto, potencialmente fluida. Esse exercicio de diferenciacao da atuacdo dessas mulheres ¢é
utilizado, pois, como um esforco de identificagdo e compreensdo das formas de participacao
dentro do grupo.

Em relacdo as interlocutoras, apesar de elas ndo se considerarem integrantes do Coletivo,
guardam relagdo com ele, uma delas principalmente no momento e processo de sua formagao e
fundagdo, e a outra, no interesse da militdncia e no acompanhamento da movimentagdo e das
acdes relacionadas as mulheres com deficiéncia no Distrito Federal. Ambas sdo mulheres com
deficiéncia, académicas e pesquisadoras. Ressalto aqui que meus encontros com cada uma delas
se deram por motivacdes académicas em eventos de cunho universitario e de pesquisa,
facilitado pelo mecanismo de “bola de neve”, em que utilizei minhas redes de contato e
referéncia para a ativacdo desse vinculo.

As entrevistas aconteceram durante o segundo semestre do ano de 2019. O critério de escolha
e convite para a realizacdo das entrevistas se deu a partir da defini¢do dos diferentes perfis de
participag@o no Coletivo durante o periodo da pesquisa e o fechamento amostral das mulheres
entrevistadas foi feito considerando a saturagdo tedrica frente ao roteiro semiestruturado de

questdes aplicado nesta pesquisa.
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8 RESULTADOS: ANALISES, CONSIDERACOES E PROVOCACOES

8.1 O Coletivo: sobre fatos e percepcoes

O Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal ¢, desde 2018, uma associagao
sem fins lucrativos, que nasceu a partir do encontro inesperado de trés mulheres com
deficiéncia, no ano de 2016, na Estacdo da Cidadania, na 112 Sul - uma das estagdes do metrod
do Distrito Federal. Conforme a descrigdo do CMD-DF em sua pégina'® de divulgacdo no
Facebook®, o grupo foi criado para o empoderamento e aumento da visibilidade das Mulheres
com Deficiéncia e suas demandas para as politicas publicas.

As primeiras reunides do Coletivo, em 2016, ocorriam sem um calendério e cronograma pré-
definidos, de acordo com as demandas e necessidades que o grupo identificava, muitas vezes
motivadas por participagdes e organizac¢ao de eventos relacionados a pauta da deficiéncia ou da
mulher, principalmente nos temas de saude e empregabilidade. Nao ha uma sistematizagao da
documentac¢ao de todos esses encontros e reunides. Tive acesso a essas informacdes de maneira
descentralizada, a partir das atas de reunides que foram registradas, por meio de fotos e posts
publicados no perfil do Coletivo no Facebook® e pelo histérico de mensagens no grupo do
CMD-DF no Whatsapp®. Essas reunides aconteciam a partir da mobilizagcdo dessas trés
mulheres, que convidavam outras mulheres com deficiéncia de suas mais diversas redes de
contato. Inicialmente, tinham como pauta o compartilhamento de vivéncias e experiéncias na
condi¢ao de mulheres com deficiéncia e seus dilemas, bem como a constru¢do conjunta das

bandeiras de luta e reinvindicagdes ao poder publico para o enfrentamento a todas as formas de

https://www.facebook.com/pg/Coletivo-de-Mulheres-com-Deficiéncia-do-DF100108521710248/about/?ref=page_internal

(acessado em 30 de abril de 2021).
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violéncia contra a mulher e pela acessibilidade para exercer seus direitos com autonomia e
dignidade. Para isso, eram também organizadas oficinas com temas especificos, como género,
os diferentes modelos de deficiéncia, direitos das pessoas com deficiéncia e legislagdo no Brasil
etc. Essas iniciativas vinham motivadas também pelo Programa de Inclusdao de Pessoas com
Deficiéncia da Presidéncia da Republica (PIPD), criado em 2013 e coordenado pela Secretaria
de Direitos Humanos também da Presidéncia, cujo comité algumas mulheres do Coletivo
faziam parte.

Desde a formagdo do grupo, em 2016, sempre foi bastante utilizado o meio virtual de
comunicagdo e divulgacdo, principalmente Facebook® e Whatsapp®. As primeiras a¢des do
grupo, tanto pela formagdo inicial das integrantes, quanto pelo contexto em que foi criado,
apresentaram provocagdes e influéncias ideopoliticas e partidarias alinhadas ao proprio cendrio
politico do ano de 2016. Foi possivel perceber esse viés na fala das mulheres, quando pontuaram
eventos marcantes para o Coletivo, como a participacdo na IV Conferéncia Nacional de
Politicas para as mulheres e o processo de impeachment da entdo presidenta, Dilma Roussef.
Neste primeiro momento, houve a cooperagdo e o envolvimento de outras mulheres com
deficiéncia e cuidadoras de pessoas com deficiéncia de fora do Distrito Federal, ativistas dos
direitos humanos e parte da rede de contato das mulheres consideradas fundadoras do CMD-
DF. Juntaram-se também ao Coletivo outras mulheres com deficiéncia, moradoras do Distrito
Federal, onde até entdo ndo existia uma organizagao de pessoas com deficiéncia com recorte de
género.

Constatei, no entanto, assim como no trabalho de Imperatori e Neves(98), que as questdes
politicas e ideologicas presentes na sociedade também permeiam o movimento das pessoas com
deficiéncia. Essas questdes foram, inclusive, uma das principais evidéncias de heterogeneidade
e da existéncia dos diversos movimentos dentro de um mesmo movimento, o Coletivo de

Mulheres com Deficiéncia do DF. Apesar de existir o consenso sobre a necessidade de um
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movimento que priorize as demandas especificas das mulheres dentro da pauta da deficiéncia,
a divergéncia na forma de atuagdo e posicionamento politico na sociedade, no caso do CMD-
DF, apresentou-se como ponto forte de dissenso, o suficiente para que algumas das mulheres
optassem por se afastar ou até mesmo se desligar do grupo.

A formalizagdo do Coletivo com o registro de personalidade juridica, deu-se no final do ano de
2018. Ainda que com a aprovacdo e reconhecimento por todas as mulheres do CMD-DF do
valor do registro de um CNPJ, o processo foi encabegado e conduzido por uma das integrantes
e fundadoras do grupo, que pessoalmente se dispds a realizar todo o processo burocratico e
contabil. Neste momento, fizeram parte do Estatuto de fundagdo apenas 4 das mulheres com
deficiéncia integrantes do grupo, formando o conselho diretor da Associacdo. Diferente do
momento de criagdo do grupo, em 2016, quando havia uma ficha de adesdo com o
preenchimento de diversos dados das mulheres com deficiéncia, percebi que o convite a
participa¢do no Coletivo, hoje, se faz principalmente com a entrada no grupo de Whatsapp®, e
¢ através dele que a comunicacao primordial do grupo ¢ feita.

O grupo de Whatsapp® foi criado em janeiro de 2016 e desde entdo conta, em média, com 60
mulheres. Existe uma pequena oscilagdo nesse niimero, chegando a atingir em torno de 65
participantes, que ocasionalmente abandonam o meio de comunicagdo, a maior parte das vezes,
sem motivacao aparente. Desde a minha entrada no grupo de Whatsapp®, as unicas saidas
justificadas e expostas as integrantes no proprio canal de comunicagdo foram decorrentes de
discussdes de cunho politico e ideologico. Fazem parte desse canal de comunica¢do mulheres
com deficiéncia do Distrito Federal, cuidadoras, ativistas da causa das pessoas com deficiéncia
e mulheres com deficiéncia de outros Estados, que fazem parte da rede de contato e apoio entre
as integrantes do CMD-DF. Apesar do contingente consideravel de participantes no grupo,
menos da metade dessas mulheres participam ativamente das trocas de mensagens e estiveram

presentes nos encontros e eventos ocorridos entre julho de 2018 e dezembro de 2019.
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Do ponto de vista das caracteristicas socio demograficas, as integrantes do CMD-DF sao todas
mulheres cis, com diversos tipos de deficiéncia, com amplo perfil etario, variando entre 20 e 65
anos, ¢ em sua maioria mulheres negras, residentes na regido da Ceilandia. O perfil de
escolaridade também ¢ diverso, envolvendo mulheres com educagdo formal em nivel
fundamental, médio e superior. Sdo majoritariamente mulheres de baixa renda e em situagao
instavel quanto a empregabilidade, dependentes, em grande parte, do BPC — ainda que haja

mulheres com vinculo trabalhista estatutario ou celetista.

8.2 Por dentro do CMD-DF

A observagdo participante em atividades sociais e reunides do coletivo, assim como nas
interacdes em midias sociais do grupo, revelou formas diferenciadas de envolvimento entre as
mulheres e o Coletivo. Como ja mencionado, mais da metade das mulheres integrantes do grupo
no Whatsapp® do CMD-DF eram contidas na publicacdo de pautas, informacdes, comentarios,
perguntas ou sugestdes de qualquer natureza. Outras, eram frequentes informantes ou
mobilizadoras, propunham pautas e sugeriam atividades, enquanto algumas assumiam
responsabilidades, inclusive legais, pelo grupo. Assim, fez necessario melhor compreender o
que estes comportamentos diversos significavam para essas mulheres ou mesmo se as variadas
maneiras de participar seriam geradas mais por circunstancias do que por caracteristicas
especificas das mulheres. Os diferentes modos de vinculagdo observados foram analisados a
partir das entrevistas realizadas, caracterizados como perfis de participagdo, € o0s
comportamentos caracteristicos de um determinado perfil de participagdo associados com
caracteristicas das mulheres, a percepcdo sobre o grupo, suas motivagdes e satisfacdo ou
insatisfacdo com relacdo a seu funcionamento, e as relacdao delas entre si. Também foram
analisadas situacdes em que uma mulher atuou dentro de um determinado perfil de participacao,

na tentativa de responder a pergunta: o que as levou a participar de um jeito e ndo de outro?
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Esses perfis coincidem com categorias de participagdo no grupo: i. Diretoria; ii. Militancia; iii.
Participacdo ativa; iv. Espectadora. O perfil “Diretoria”, foi criado a partir da percep¢ao da
existéncia de mulheres com maior grau de lideranga e carisma, responsaveis por mobilizar as
demais mulheres a comparecerem as reunides e eventos propostos, € que também faziam parte
formalmente, no momento da pesquisa, do corpo diretor do Coletivo de Mulheres com
Deficiéncia do DF.

O perfil de “Militancia”, por sua vez, foi aquele cujas mulheres faziam parte de outras
associagcdes e movimentos politicos e formalizados. Entre eles, comités de trabalhadores e
sindicatos, associagdes focadas em um determinado tipo de deficiéncia, como autismo, por
exemplo, e outros coletivos de pessoas com deficiéncia de cunho e alcance regional e nacional.
Eram mulheres que participavam ativamente da agenda do CMD-DF, mas diferente das demais,
tentavam conciliar as pautas ja existentes nos outros grupos que faziam parte e no movimento
de pessoas, em especial mulheres com deficiéncia com alcance para além do Distrito Federal.
J& o subgrupo definido como “Participagdo ativa” representou aquelas por mulheres que ndo se
identificavam ou faziam parte de outras associagdes e movimentos de pessoas com deficiéncia
formalizados, e que se faziam ativas, propositivas e até mesmo reivindicavam questdes tanto
de cunho coletivo quanto individual nos momentos dos encontros e reunides e nos didlogos no
grupo de conversa do CMD-DF no WhatsApp®.

Por fim, o perfil de participacdo “Espectadora” deu-se a partir da observagdo de um
comportamento comum entre as integrantes do Coletivo frente ao grupo. Grande parte dessas
mulheres se mantém conectadas ao grupo de forma peculiar. Elas interagem com o CMD-DF
como se fosse uma ferramenta de consulta, apoio em grande informacional ou acompanhamento
das diferentes agendas relacionadas as mulheres com deficiéncia, principalmente do DF. A

caracteristica preponderante ¢ a de observagdo do movimento do grupo.
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As 12 integrantes do CMD-DF entrevistadas foram entdo alocadas aos 4 perfis de participacao
de forma que o perfil de Militancia foi composto por 4 mulheres, o de Diretoria, por 2, e os de
Participacao ativa e Espectadora por 3 mulheres em cada um deles.

A partir da andlise das entrevistas, surgem falas sobre temas que marcam a vida dessas
mulheres, assim como explicam o significado de sua participagdo ou as expectativas que as

motivaram a integrar o CMD-DF.

8.2.1 Perfil sociocultural, econdomico e demografico: o encontro a partir das diferencas
O Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do DF ¢ um grupo heterogéneo. A pluralidade dessas
diferengas mostrou-se evidente durante toda a vivéncia em campo e pdde ser mais bem
analisada e compreendida por meio das entrevistas com as integrantes do grupo, em seus
diferentes perfis de participacao.

Uma distingdo marcante entre os perfis das entrevistadas ¢ a relagdo intima com questdes de
educagdo e formagdo das mulheres: todas as mulheres do subgrupo de Militancia possuiam
curso de pds-graduagdo, exceto por uma que estava em sua segunda graduacao e trabalhava
com palestras e divulgacdo cientifica, enquanto entre aquelas da Diretoria, nenhuma havia
completado a graduagdo. Além disso, as duas mulheres do subgrupo de Diretoria eram negras
e com perfil de renda familiar de até 2 saldrios-minimos, ao passo que entre aquelas de
Militancia, apenas uma delas era negra, e todas com perfil de renda familiar a partir de 4
salarios-minimos. Sao mulheres com trajetdrias sociais e perfis diversos e que se encontram
pela motivagdo em fazer parte do CMD-DF. No entanto, a identidade enquanto mulher com
deficiéncia e a luta por direitos e garantias parece se constituir, a0 menos inicialmente, como
sentido fundamental para a participa¢ao no grupo.

Em relacdo a empregabilidade e renda, as mulheres com perfil de Militdncia apresentaram além

de maiores niveis de renda, condi¢des melhores de empregabilidade, em contextos de relagdes
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trabalhistas com maior estabilidade, seja por vinculo estatutario ou celetista. Entre as mulheres
com perfil de Diretoria, encontrei relagdes mais frageis quanto a emprego e renda, visto que
eram relagdes trabalhistas regidas sob a forma de contrato ou geragdo de renda a partir do BPC.
Por fim, as mulheres com perfil de Participacdo ativa e Espectadora apresentaram como fonte
de renda tanto o beneficio de prestacdo continuada, como relagdes de trabalho mais protegidas
como vinculo celetista ou aposentadoria. No Quadro 2 a seguir ¢ possivel observar as
caracteristicas das mulheres entrevistadas.

Quadro 2 — Descri¢ao das mulheres entrevistadas a partir dos perfis de participagao

ENTREVISTADA  PERFIL DE PARTICIPACA0 ~ RACA/COR  EDUCACAO FORMAL o CSE?)S&FC N EMPREISI;‘I\?];I:DADE/
E01 Militante Preta P6s graduagéo C Empregada

E02 Diretoria Preta Ensino médio completo E Beneficiaria (BPC)
E03 Diretoria Preta Ensino médio completo D Empregada (instavel)
E04 Militante Branca P6s graduagéo B Empregada

E05 Militante Branca P6s graduagéo C Empregada

EO06 Militante Branca Ensino superior completo B Empregada (instavel)
E07 Participacdo ativa Preta Ensino médio completo E Beneficidria (BPC)
E08 Espectadora Preta Ensino médio completo E Beneficiaria (BPC)
E09 Participacdo ativa Preta Ensino médio completo D Beneficidria (BPC)
E10 Participacdo ativa Preta Ensino superior completo D Empregada

E11 Espectadora Branca P6s graduagéo C Aposentada

E12 Espectadora Branca Pés graduagdo C Beneficiaria (BPC)
E13 Ex-integrante do grupo Branca Ensino superior completo E Aposentada

Fonte: elaboragdo prépria

! Classes Econdmicas a partir dos limites inferior e superior de renda/ FGV Social: Classe E 0 e R$ 1.254; Classe
DR$ 1.255eR$2.004; Classe CR$2.005 e R$ 8.640; Classe BR$ 8.641 e R$ 11.261; Classe A acima de R$11.262
(Fonte: https://cps.fgv.br/qual-faixa-de-renda-familiar-das-classes)

Entre os 4 perfis, o de Militancia guarda caracteristicas em comum com estudos que analisam
as representacdes daqueles individuos membros de organizacdes da sociedade civil,
tradicionalmente denominados militantes. A analise dos resultados permite melhor caracterizar
a atividade militante no grupo em termos de coesdo e didlogo com essa bibliografia, haja vista
que os atributos das integrantes do CMD-DF com perfil de Militancia coincidem com esses
estudos, em que o numero de anos de educacdo formal e o acesso a renda constituem-se como

fatores causadores de viés dentro do tema de participagdo social. Ha indicios de que a
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participagd@o em organizagdes mais diretamente ligadas ao sistema politico, como sindicatos e
partidos impactam de forma mais decisiva os graus de informagdo politica dos militantes
quando comparadas com organizagdes como associagdes mais locais de bairro ou grupos
ligados a igreja, por exemplo(132). Isso pode ajudar a explicar o modo de atuagdo das
integrantes do perfil de Militdncia no CMD-DF.

As entrevistadas com esse perfil destacaram-se, nesse recorte das integrantes do Coletivo, como
aquelas responsaveis por levar informagdes diversas ao grupo, mas principalmente sobre o
contexto politico do pais e sobre o movimento das pessoas com deficiéncia e pautas de mulheres
com deficiéncia, tanto em nivel regional quanto nacional. Atuavam como uma espécie de
intermediarias entre os outros grupos que eram membros ¢ o CMD-DF. Além disso,
demonstravam ter mais informagdes e redes de contato acerca das engrenagens e estratégias
politicas e acesso a espagos e pessoas de referéncia da arena politica, principalmente no que diz
respeito ao movimento de PcD.

O modo de atuacdo das demais mulheres também parece dispor de alguma relagdo com as suas
respectivas caracteristicas sociodemograficas, apesar de ser mais uma tendéncia a ser mais bem
investigada, uma andlise de pouca consisténcia, devido inclusive ao nimero de entrevistas
realizadas. Dessa forma, ambas as mulheres com perfis de Diretoria aproximam-se entre si
bastante pelo fato de ambas serem negras, com mesmo nivel de escolaridade e faixa de renda.
Isso pode apontar para algum sentido de participacdo em grupos entre pares em que essas
mulheres. E possivel que elas identifiquem ganhos, ainda que de um capital simbélico, e sejam
motivadas de forma mais contundente a ocuparem espacos com mais oportunidades de
governanga e governabilidade dentro do proprio movimento de McD, quando comparados as
proprias trajetorias sociais dessas mulheres.

Por fim, as mulheres cujo modo de atuagdo caracteriza-se como Participagdo ativa assemelham-

se do ponto de vista do perfil s6cio demografico com as mulheres de Diretoria. Assim como
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estas, as mulheres com deficiéncia que participam mais ativamente, propondo questdes e pautas
nos encontros e reunides e se expondo mais nas conversas no grupo de Whatsapp® do CMD-
DF podem também identificar sentidos nessa participacdo que se se relacionam tanto a
oportunidade de reivindicar por ac¢des que lhe tragam beneficios, como compartilhar de
ambientes de solidariedade e apoio mutuo. J4 aquelas mulheres com perfil de atuagdo como
Espectadoras parecem agir como que fornecendo uma robustez e legitimidade até mesmo do
ponto de vista numérico ao grupo, ao se afirmarem como integrantes e reconhecerem o valor

do Coletivo, inclusive participando de reunides presenciais.

8.2.2 Afirmacao identitaria, politica e busca por informacoes

O ativismo e associativismo dessas mulheres com deficiéncia se mostraram relacionados,
principalmente, a busca de informagdo e afirmagdo de identidade com outras pessoas e,
principalmente, mulheres com deficiéncia. Os discursos das entrevistadas se convergiram ao
afirmar o lugar e a importancia da formacao e existéncia de grupos entre pares, inclusive o
proprio CMD-DF como espago e oportunidade para o fortalecimento de suas redes de apoio. A
participagdo em associacdes e coletivos, principalmente com o recorte de género e deficiéncia,
aponta a possibilidade, para essas mulheres, de constru¢do e acimulo de capital social o que
estabelecera ténue relagcdo com os modos de obter apoio social seja emocional, informativo ou
material. Esse processo continuo de formagdo de capital simbodlico guarda vinculo o

fortalecimento identitario e o empoderamento dessas mulheres.

Al eu comecei a desconfiar (que era autista) e ndo levei muito a sério. Eu comecei a
desconfiar quando eu comecei a ler sobre autismo em mulheres (...). comecei a
pesquisar ai eu conclui né, ai pensei td entdo, eu sou autista. Ai eu entrei em um monte
de grupo de mulheres autistas da “gringa” e peguei um monte de dica, ai com isso
passei a conseguir ir no cinema sem sentir dor de cabega porque eu sempre sentia dor
de cabeca e ndo aguentava(...) (EOI, Militante)

Assim, durante um ano, um ano e meio eu ndo saia mesmo (...) ai eu conheci a
(integrante do grupo), ai eu vi aquela moga cadeirante toda sorridente, toda feliz e eu
falei “cara, eu quero ser igual essa menina”. (E02, Diretoria)
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Quando eu tinha por volta de uns doze, treze anos que realmente caiu a ficha “ah eu
sou autista” tava jd na época do Orkut e ai eu comecei a entrar em comunidade, que
eu tinha, né, tinha comunidade do Orkut de autismo, e ai eu conheci algumas coisas. E
ai eu fui sabendo algumas coisas assim e tal. (E06, Militante)

As vezes a gente sente um pouco excluida de algumas coisas por causa da nossa
deficiéncial.... Entendeu? Principalmente eu que sou amputada tem pessoas que tem
preconceito com pessoas amputadas, sabia? (E09, Participagcdo ativa)

As mulheres dos subgrupos de Diretoria e principalmente aquelas da Militancia apresentaram,

em relagdo aos outros perfis entrevistados, uma maior preocupagdo com a constru¢do mais

ampla de uma postura ativa, coletiva e politica — do reconhecimento das mulheres do CMD-DF

como parte de um grande todo, em conjunto com outros representantes de minorias sociais.

Essas mulheres defendem essa integracdo, esse movimento amplo de coletividade a partir da

identidade como chave para o empoderamento, quando entdo mulheres com deficiéncia serdao

capazes de transpor barreiras das demandas individuais e reivindicar, de fato, por acdes mais

abrangentes, que sejam capazes de beneficiar mais cidadaos, em um contexto macropolitico.

(...) (precisa de) construcdo da identidade. E identidade da mulher com deficiéncia que
eu acho que ainda ndo existe pra elas; existe numa perspectiva que eu te falei elas
querem assisténcia, entdo elas lembram que elas sdo mulheres com deficiéncia quando
elas precisam da assisténcia, mas elas ndo lembram quando elas precisam td
empoderadas e até ter empatias com as outras minorias, elas ndo lembram. (E05,
Militante)

(...) tem muitas que nem se percebem parte da minoria né? Se elas perceberem as outras
minorias e as dificuldades que essas minorias enfrentam e comegcarem a serem
empdticas também, por exemplo, eu vi na conferéncia distrital que a gente teve vdrias
mulheres com deficiéncia metendo o pau nos LGBT’s porque sdo da igreja evangélica,
entendeu? Entdo, elas nem se percebem parte dessa estrutura, elas nem sabem o lugar
de fala delas né. Entdo, elas precisam primeiro ter uma capacitagdo pra se entenderem
e se perceberem enquanto mulheres com deficiéncia e o que isso implica na vida delas
né pra poder avangar porque sendo fica so nesse discurso porque elas querem muita
assisténcia, elas querem muita assisténcia assistencialista. (E04, Militante)

Por outro lado, as mulheres entre aquelas dos subgrupos de Participacdo ativa e Espectadoras

trazem consigo uma percepcao distinta da motivacdo do associativismo entre elas:

Eu entrei no coletivo, porque antes eu estava ainda em uma associagcdo que tem bem
ali na Ceilandia. Eu fazia o croché, e ia ld pra associagdo. (...) quando tinha evento
pra ganhar lote, a gente tinha que ir, e o0 pessoal ndo tinha lote ainda. Tinha janta,
tinha almogo. Passava o dia ld, porque tinha dgua e luz, eu ficava o dia ld. (...) e no
Coletivo elas tava querendo montar uma casa s6 com mulheres com deficiéncia, vai
mexer com coisas como artesanato, entdo comecei a fazer parte. Com a perda do
trabalho... (E07, Participagdo ativa)
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(...) a gente precisa assim de mais voluntdrios né, ndo sei assim se tem muitos
voluntdrios (...), mas seria interessante ter voluntdrios no grupo né até porque assim
pra auxiliar muitas coisas que as vezes precisa. A gente tava ld e ndo tinha dgua, por
exemplo né... (...) se talvez tivesse uma pessoa ld assim pra indicar aonde que era, as
vezes a dificuldade pro deficiente visual chegar no lugar a gente ficou perdido ld (...).
(El1, Espectadora)

Tem muita disputa politica e aquilo ali ndo aguento e fiquei sabendo que a outra nem
em Deus acredita (...) Ai tem hora que eu entro e falo o que eu penso ai o povo acha
ruim. E muito utopia e muito assim ‘ah eu amo todo mundo’, todo mundo e cada um td
correndo atrds do seu, € muito assim, entendeu? (E10, Participagdo ativa)

Mulheres com esse perfil de participagcdo demonstram inquietagdes mais relacionadas com a
dindmica cotidiana. A preocupacdo se da pela transformacdo e participagdo no plano local,
micro. E perceptivel a diferenga de motivagio entre os diferentes subgrupos, o que se relaciona,
pois, com as formas peculiares de participacao.

Por fim, dentre as participantes do CMD-DF, aquelas com perfil de Diretoria e de Militdncia
apresentaram um senso maior de lideranca que as demais e atuaram no grupo. Estas mulheres,
cuja atuacdo foi marcada pelo protagonismo na gestdo e mobilizacdo do grupo ou ainda por
uma vida associativa intensa, partilhavam com as demais a consciéncia politica da condi¢do de
mulher com deficiéncia como constitutivo de cidadania. A despeito de ser mais ou menos ativa
no grupo, todas as mulheres trouxeram esta consciéncia sobre seu lugar de fala, vivenciada, no
entanto, sob diferentes matizes de compreensdo e viés politico. As mulheres cuja atuacao
correspondia aos perfis de Diretoria e Militancia apresentavam uma preocupagao maior com a
promogao da justica social.

Uma distingdo marcante entre esses perfis ¢ a relagdo intima com questdes de educagdo e
formag¢ao das mulheres: todas as mulheres do subgrupo de Militancia possuiam curso de pos-
graduacdo, exceto por uma que estava em sua segunda graduagdo e trabalhava com palestras e
divulgacdo cientifica, enquanto entre aquelas da Diretoria, nenhuma havia completado a
graduacdo. Além disso, as duas mulheres do subgrupo de Diretoria eram negras e com perfil de
renda familiar de até 2 salarios-minimos, ao passo que entre aquelas de Militancia, apenas uma

delas era negra, e todas com perfil de renda familiar a partir de 4 salarios-minimos. Sao
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mulheres com trajetdrias sociais e perfis diversos e que se encontram pela motivagdo em fazer
parte do CMD-DF. No entanto, a identidade enquanto mulher com deficiéncia e a luta por

direitos e garantias aparece, inicialmente, como sentido fundamental para a participagdo no

grupo.

8.2.3 A representacao, o significado, o contexto do coletivo como motivacoes a
participacao

Ao reconhecer, portanto, o CMD-DF como um grupo heterogéneo, é necessario apresentar as

diversas percepg¢oes de sentidos e representacdes entre as mulheres que o formam. Nesta secao,

abordo questdes relacionadas a percepg¢do das entrevistadas em interface com a motivacao para

a participacdo e o associativismo.

8.2.3.1 Com quantos “eus” se faz um “nos”?

A questdo sobre direitos individuais, direitos coletivos e, por vezes, as diferentes nogdes da
propria condigdo como mulher com deficiéncia dentro de uma macroestrutura sociopolitica
emergiu tanto durante a minha vivéncia com o grupo como um todo, quanto nas conversas com
as entrevistadas sobre o CMD-DF. As mulheres com a participacdo no grupo caracterizada
como Militante destacaram o tensionamento entre o que Gramsci propde como a pequena € a
grande politica(133).

Para essas mulheres, o Coletivo estaria ocupado com agdes referentes a pequena politica,
correspondente aquela politica do dia a dia, em uma dimensao que se manifesta no “interior de
uma estrutura ja estabelecida” (Gramsci, 2007, p. 21). Estaria 0o CMD-DF, portanto, envolvido
a manutencdo de uma estrutura ja existente, o que limitaria a¢des destinadas a uma
transformagdo mais profunda da realidade. A pequena politica corresponde ao que essas

integrantes do Coletivo denominaram como uma ambi¢do mais individual(ista), pelo apoio e
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suporte da figura do “eu” sobrepondo-se aos valores do coletivo. A pequena politica esta
situada, pois, na luta pela predominancia dentro do limite do status quo, “entre as diversas

fragdes de uma mesma classe politica” (Gramsci, 2007, p. 21).

as vezes eu tenho a impressdo que o coletivo é um monte de eu - como quando vocé estd
nadando em dguas fundas e tem um isopor e vocé se segura para conseguir respirar e
depois segue. Dd um suporte. E que talvez ndo crie essa identidade (coletiva), talvez
ndo seja o objetivo. (E05, Militante)

Uma coisa que eu vejo, entre o movimento das pessoas com deficiéncia muito forte, o
“eu”. Mas eu entendo hoje, antes eu ndo entendia muito, mas eu entendo hoje que tem
a ver com a reac¢do a uma negagdo da nossa existéncia. Entdo, as vezes incomoda, mas
advém de um tempo mais... (EOS, Militante)

(...) elas chegam no grupo querendo o apoio, entendeu? Elas ndo chegam querendo
fazer uma diferenca. (...) elas tdo procurando o apoio, elas ndo tdo interessadas em
saber ... entdo, quando elas chegam, (...) batem muito na mesma tecla sabe — é a minha
casa que meu tio ndo quer sair da minha casa; a heranga que o meu pai queria deixar
pra mim. Entdo, eu (eu enquanto mulher com deficiéncia) to ali naquele grupo pra ver
se eu consigo arrumar esse negocio dessa heranga, entendeu? Af até era o negdcio da
rodovidria, do elevador da rodovidria que ndo subia e ela queria que o elevador da
rodovidria subisse, ai o elevador da rodovidria continua sem subir até hoje, entdo toda
vez que ela fala, fala do mesmo negdocio da rodovidria, entendeu? (E04, Militante)

(...) eu queria que ela fosse comigo pra gente entrar com uma ag¢do contra o estado.
Porque essa institui¢do inclusive ndo tava nem entre as conveniadas que existem dentro
do Ministério Publico, entdo eu queria entrar com uma agdo, eu queria movimentar o
sistema porque tem outras pessoas ld dentro, tinham vinte pessoas ld dentro né. E ela
ndo quis movimentar isso porque ia prejudicar (a familia). Entdo, ela ndo conseguiu
transpor, ter empatia, entendeu? Essa dimensdo mais ampla. Entdo, o que eu vejo é que
falta essa coisa assim que € essencial mesmo de identidade, de ter no¢do do que vocé
td fazendo ali, entdo elas vdo muito por conta dos direitos individuais (EO4, Militante)

Elas querem saber cadé o negocio da minha casa, a roda da minha cadeira de roda
que td quebrada, o dia que ela tentou entrar no metré e o cara ndo quis ajudar ela no
metrd, entendeu? Sdo essas as preocupagoes. E tem a ver com a formagdo politica ndo
tem jeito porque isso € a formagdo politica né. (...) elas ndo tém formagdo politica, é
isso basicamente e que isso reflete em tudo, se vocé ndo tem formagdo politica vocé vai
ficar ld o tempo inteiro brigando com o seu Eu e sem entender que o seu Eu td dentro
de um todo. (E04, Militante)

Diferente do carater mais restrito da pequena politica, as agdes referentes a grande politica
seriam favorecidas a partir de uma formagao politica ampla, de acordo com essas mulheres
entrevistadas. A grande politica estd ligada a fundacdo e conservagdo do Estado, a manutengao
de determinadas estruturas econdmico-sociais ou a sua destrui¢ao(133). As falas dessas
mulheres trazem a grande politica em uma analogia com o que elas chamam “do eu dentro de

um todo”, sendo entdo, a grande politica, esse “todo”.
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Como € que tu vai fazer entender que essa pessoa que td aqui ela merece um pdo e ndo
uma migalha, que ela tem direito a um pdo e ndo uma migalha, é indo ld. E por isso
que eu acho que nos do grupo de mulheres, pessoas que tem movimentacdo assim, tém
que fazer esse papel de reeducar mesmo. (E03, Diretoria)

(...)Jisso demora e quem quer um remédio e quem quer alguma coisa quer pra amanhd,
pra ontem. Eu ndo sei o que fazer ndo. Eu t0 com medo de td enxugando gelo e é por
isso que muitas vezes eu acho que a gente jd fez o que tinha que fazer e cada um cuidar
da sua vida e acabar com o Coletivo. e cada um cuidar da sua vida e lutar do seu jeito
da forma que acredita. (E03, Diretoria)

Essa discussdo recai sobre o didlogo acerca da natureza do interesse das formas politicas, se
publico ou privado. Assim como quando Gramsci afirma da pequena politica, visando elucidar
os interesses de classe envolvidos numa ou noutra manifestagdo pratica, essas mulheres querem
dizer também sobre as pequenas ambicdes privadas, aquelas na maioria das vezes atendidas por
acOes com cardter personalista, caritativo e assistencialista a visdo das politicas publicas de

Estado.

Até hoje e jd fui ld mandaram eu colocar na justica, mas nunca me deram nem a
primeira consulta e jd vai fazer seis anos e nada. Entdo, é uma coisa que a gente tenta
fazer né, correr atrds pra que ndo venha acontecer com outras mulheres. Porque é
muito ruim vocé td em casa e ndo poder ir correr atrds de uma medicagdo, de um brago
(protese) e de qualquer outra situacdo. (E09, Participagdo ativa)

(...)entdo € isso que eu te falei do voluntdrio. O voluntdrio ele entra ai. Porque assim,
vocé chega ld se ela (a McD) td sozinha ela vai sozinha, mas ela precisa da ajuda (...)
tem que ter o voluntdrio dentro daquele estabelecimento e levar ela no lugar certo e as
vezes ela ndo td vendo o elevador préprio, ou seja, ndo sabe onde td a rampa, é normal
vocé chega num lugar que vocé ndo conhece e vai procurar onde tem rampa aqui?
Tinha que buscar assim ndo sei de que forma se seria com né a politica, ndo sei te
explicar, elas fazer um manifesto assim queremos tal atendimento, ndo sei uma coisa
assim pra poder ter aquele atendimento. (E11, Espectadora)

Gramsci também alerta para outro aspecto desse fenomeno que descreve: para ele, a tentativa
de excluir a grande politica das discussodes faz parte do interesse em manter o Estado e a ordem
que ele garante, reduzindo tudo a pequena politica, ou centralizando-a dentro de aspectos de
uma reorganizagdo da sociedade(133). O que estaria em jogo, entdo, seriam os fundamentos
pelo interesse dessas formas politicas. Trazendo para o contexto desta pesquisa, ¢ quando as
mulheres com deficiéncia se ocupam das lutas pela acessibilidade na realizagdo de exames de
satide sem se mobilizarem contra a organizacdo e estrutura excludentes do proprio sistema de

satide que muitas vezes chega a ser deficitario e omisso. Estd imposto ai um limite de luta, que
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coincide com as fronteiras da ordem instituida, como coloca Gramsci. Isso, na afirmag¢ao das
mulheres entrevistadas com perfil de Militncia, estaria arraigado em uma dindmica mais
profunda da propria sociedade e na trajetdria do movimento de luta das pessoas com deficiéncia.
Neste caso, os desafios a serem ultrapassados podem ir além de questdes politicas que envolvem
o Estado como garantidor de direitos e consequentemente, de cidadania. Enquanto
pesquisadora, penso que talvez seja preciso refletir se quando dispomos de direitos, o quanto
os reconhecemos, bem como nosso proprio papel politico, e obviamente remetendo as proprias
McD entrevistadas. Assim sendo, ¢ possivel que o processo de garantia e fortalecimento da
cidadania das mulheres com deficiéncia também perpasse as questdes e as lutas por
reconhecimento, em que a questao da justica social e o exercicio do papel politico encontra-se
também associada ao reconhecimento das minorias(134,135).

Guattari e Rolnik trazem em "Micropolitica: cartografias do desejo"(136), no entanto, um

potencial de transformacdo social sob uma diferente perspectiva:

[...] se nos referimos unicamente aos fenémenos de revolugdo molecular, poderemos,
sem divida, nos esforcar para transformar nossa vida pessoal (por exemplo, a relagdo
com o corpo, o tempo, a musica, 0 cosmos, o sexo, 0 meio ambiente), e até nos organizar
em grupos de convivéncia para sair dos modelos dominantes (2007, p.141).

Movimentos moleculares, neste sentido, sdo aqueles que conseguem por meio de suas
conjunturas, geralmente menores e mais restritas, romper com os padrdes dominantes. Sao
movimentos que auxiliam na construcdo de novos paradigmas sociais, guiados pela
subjetividade dos individuos, superando os condicionamentos impostos por estruturas molares,
rigidas, como as estipuladas por modelos sociais hegemodnicos(137).

Gohn traz, nesse sentido, o argumento de que a transformagao social ndo ¢ alcancada apenas
com a participagdo no plano local, micro, mas que ¢ a partir deste que se da esse processo de
mudanca na sociedade(20).

Dessa forma, hé de ser possivel a coexisténcia e o didlogo entre o que se manifesta no Coletivo,

por um lado, como uma necessidade de acdo macropolitica de luta por justica social e
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distribui¢do igualitaria de bens, e por outro, pela perspectiva micropolitica, a partir de dindmicas

locais e da tomada de consciéncia e a¢ao individual.

8232

Quais sdo as faces do ativismo? Luta por Direitos X Assistencialismo?

A forma de planejar e realizar as a¢des do grupo também impde um conflito entre as integrantes.

Este impasse também segue os diferentes padrdes de participagdo no Coletivo. Nao existe um

consenso sobre “o qué” e “o como” o Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do DF deve agir,

uma divergéncia referente a natureza das atividades do proprio Coletivo. Este conflito pode

revelar os modos distintos de participagdo e motivagdes para integrar o CMD-DF. Essa

dicotomia entre o que se considera luta por direitos e cidadania em oposi¢do ao que se tem

como assistencialismo e clientelismo foi colocada principalmente pelas mulheres com perfil de

Militancia, e emergiu nas falas dessas mulheres e também daquelas com perfil de Diretoria.

O Coletivo é um pedago de mim e a gente perdeu muito do que € o Coletivo, e eu sempre
quis fazer politica publica, mas assisténcia social pras meninas com deficiéncia é
SJundamental também. E muito dificil ter que dividir essas coisas. (E03, Diretoria)

(...) pois €, eu ndo sei o que fazer. Eu ndo sei se a gente tem que tirar uma pasta
assistencialista de poder ajudar as meninas que menos tem independente de politica e
fazer com quase que o papel do estado. A (integrante do Coletivo) fala que a gente ndo
tem que fazer papel do estado, mas eu ndo posso deixar a (...) chegar ld em casa sem o
medicamento e ver que eu posso fazer alguma coisa ter que bater em algumas portas e
ndo fazer nada, igual a (integrante do Coletivo) no posto ndo td tendo aquela
medicagdo que ela toma, ai a gente dividiu a que eu tinha em casa, como € que ndo vai
dar. (E03, Diretoria)

Como é que ndo vai fazer a parte assistencialista minha irmd, se o governo se ele ndo
estd?...Ai a (integrante do Coletivo) falou pra mim e quase que me botou na parede —
ou a gente vai ser assistencialista e fazer o papel do estado ou a gente vai trabalhar na
questdo da politica puiblica e tem que exigir pro governo a fazer isso (...) eu t0 perdida
eu ndo sei o que fazer. Eu queria poder fazer os dois. (E03, Diretoria)

(O Coletivo) Foi as pessoas que me incentivou a ser, as pessoas que me incentivaram
eu conquistar o que eu conquistei até hoje. Porque tem muita gente deficiente dentro
de casa muita gente que ndo sai pra fora e € isso que a gente quer trazer o pessoal pra
rua sabe, as mulher com deficiéncia pra fora de casa, porque tem muita mulher com
deficiéncia precisando e ndo tem apoio. Ndo tem apoio de ninguém e quando tem é
desse jeito né. E o que eu té te falando, quando eu entrei no Coletivo eu ndo tinha mais
ninguém, mais ninguém (...) (E02, Diretoria)



112

Este impasse revela, mais uma vez, a diferencga de perspectivas entre as mulheres do Coletivo.
Aquelas com perfil de participacdo Militante defendem que as mudancas substanciais sejam
alcancadas a partir de politicas publicas, e que por isso devem ser a principal bandeira do grupo,
mais que em agdes isoladas em nivel local. E a construcdo do conhecimento e da identidade
enquanto mulher com deficiéncia sdo estratégias essenciais nesse movimento. Este
posicionamento vai ao encontro do defendido pelas mulheres com deficiéncia que foram as

interlocutoras deste trabalho.

Entdo, elas nem se percebem parte dessa estrutura, elas nem sabem o lugar de fala
delas né. Entdo, elas precisam primeiro ter uma capacitacdo pra se entenderem e se
perceberem enquanto mulheres com deficiéncia e o que isso implica na vida delas né
pra poder avangar porque sendo fica so nesse discurso porque elas querem muita
assisténcia, elas querem muita assisténcia assistencialista. (E04, Militante)

Entdo, eu e a (...) acho que somos as que mais temos uma angistia, uma preocupacao
em capacitar o povo que ainda ndo tem acesso, para se empoderar em relacdo aos seus
direitos. E a gente vé que o buraco é mais embaixo, bem complexo, porque vem de uma
escolarizacdo diferenciada. Um contexto que ndo é de uma hora para outra. E um
negocio de classe, também. Entdo a gente se preocupa com isso, por exemplo, a (...) ela
€ completamente avessa: “como vocé aguenta a (integrante do Coletivo)”, ela fala.
(...). Mas eu acho que é isso, sdo tempos diferenciados, que a gente tem que respeitar
(...) (EO5, Militante)

A defesa da participacdo social por meio de reinvindicagdo e luta por implantacio de politicas
publicas que atendam as mulheres com deficiéncia vai ao encontro da compreensdo de
associativismo relacionada a identidade coletiva, oposta a ideia do empoderamento
individual(98). Este ¢ um movimento que ganhou visibilidade no Brasil a partir do final dos
anos 1970, em uma tentativa de romper com o historico de tutela e invisibilidade das pessoas
com deficiéncia, marcado pela logica da assisténcia. A partir de um cunho politico e
mobilizador, da-se o processo de “cidadanizagdo” das PcD, em um propoésito de autonomia e

protagonismo(138).
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8.2.3.3 Umvir a ser

O CMD-DF carrega, sobretudo, uma poténcia no discurso das mulheres entrevistadas. Apesar
de todas reconhecerem o Coletivo como um instrumento positivo de agdo, as falas guardam
uma quebra de expectativa quanto as realizagdes concretas do grupo, em um discurso com certo
pesar sobre o que ainda poderia ser feito. A pouca participagdo das mulheres nas reunides
presenciais do Coletivo e a presenca aquém do esperado também nos espagos formais de
representacdo politica, como por exemplo nos conselhos distritais, foram relatados como
exemplos dessa promessa ainda ndo alcangada. Todas as entrevistadas se referiram ao grupo
como um provavel espago de transformacdo futura, que guarda uma for¢a ainda ndo

completamente explorada.

Eu vejo o Coletivo como um trogo potente que td andando devagar porque a gente tem
uns freios assim e mais de um, alids, que meio que segura. Mas, eu acho que a Coletiva
tem um potencial muito grande (...) e o Coletivo tem um potencial muito grande de fazer
coisas concretas, de botar pra quebrar. Eu acho que € isso. (E01, Militante)

(...) se tivesse ainda mais mulheres ainda concorrer nos Conselho de Saiide, Conselho
da Mulher, seria bem melhor, entendeu? (E08, Espectadora)

Essa drea de pessoas com deficiéncia é muito complicado, porque tem umas que
realmente quer correr atrds dos nossos direitos, mas tem outras que ndo né, ai se todo
mundo fosse mais unido e tivesse com o mesmo objetivo estaria bem melhor hoje em
dia e estaria mais unidos assim, entendeu? Porque so pra (integrante do grupo) e so
mais trés, quatro ou cinco mulheres é muito ruim. (EO7, Participagdo ativa)

So que o coletivo ele, assim, ele deveria ajudar mais, ndo sei, o que estd havendo o que
estd ocorrendo, porque ¢é dificil.... Estd faltando incentivo das mulheres. (Ell,
Espectadora)

o Coletivo é assim, sabe quando a pessoa td assim no meio da dgua e td quase afogando

e o Coletivo é tipo uma bolhazinha (de ar) que td ali. Naquele momento é tudo que a
pessoa tem, mas se for olhar é muito pouco também. (E03, Diretoria)

As proprias mulheres apontaram as razdes para essa quebra de expectativas quanto as a¢des do
Coletivo. As mulheres com o perfil de atuagdo Militante alegaram existir uma lacuna quanto a
formacao politica do grupo, relacionada a uma questao de classe, que seria, por fim, uma das

causas dessa participagdo reduzida.

Pode ser mais? Pode. (E04, Militante)
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(...) somos as que mais temos uma angustia, uma preocupagcdo em capacitar o povo que
ainda ndo tem acesso, para se empoderar em relacdo aos seus direitos. E a gente vé
que o buraco € mais embaixo, bem complexo, porque vem de uma escolarizacdo
diferenciada. Um contexto que ndo é de uma hora para outra. E um negdcio de classe,
também. Entdo a gente se preocupa com isso (...). Mas eu acho que € isso, sdo tempos
diferenciados, que a gente tem que respeitar. (E05, Militante)

Ativismo no Brasil é um negdcio dificil e sendo de periferia é mais complicado porque
vocé ndo tem acesso a um monte de recursos, ndo tem acesso até a conhecimento
mesmo. Eu vejo que o Coletivo tem uma falta de conhecimento sobre a Convengdo
(Convengdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia), por exemplo, Lei Brasileira de
Inclusdo, a gente ndo tem esse know-how (...) falta muito essa sensibilidade que é muito
pela questdo econdomica e de classe mesmo. (E01, Militante)

O conceito de participacdo vem, desde a década de 1960, passando por intensa profusdo de
entendimentos. A medida da ampliagio da defini¢io do que se pode chamar de repertdrio
politico, assim se fez também com o conceito de participag@o politica. Para este trabalho, foi
considerada a defini¢do de participacdo politica como o conjunto de a¢des e comportamentos
que buscam escolher quem sdo e influenciar as decisdes daqueles que detém o poder, seja no
ambito publico do sistema politico ou em organizacdes politicas particulares. O objetivo da
participagdo politica ¢ a manutencdo ou alteracdo da estrutura e valores do sistema de interesses
dominante(139). Existem autores que defendem que a participagdo politica serd maior quao
maior for a posicao social de um individuo, sendo a participagdo politica, portanto, a expressao
do pertencimento das pessoas a determinado grupo social, no modelo da consciéncia de
classe(140,141). Da mesma forma, quanto maior a consciéncia de classe, maior sera entdo a
participagdo politica, em um movimento de retroalimentacdo(141).

Ao se propor como uma ferramenta para o empoderamento ¢ aumento da visibilidade das
Mulheres com Deficiéncia, o Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do DF aproxima-se do
conceito de movimento social, de forma organizada, com fins de expressar demandas
especificas e contestar valores sociais correntes(35,95). O resultado desse tipo de participagao
relaciona-se diretamente ao grau de identificagdo de interesses comuns e de identifica¢do entre

os sujeitos envolvidos(141,142). Uma vez em que ha um hiato na consciéncia de classe entre
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as integrantes do CMD-DF, o grau de cooperacdo e de realizacdo coletiva do grupo encontra-
se, dessa forma, para parte delas, enfraquecido.

A participacdo politica &, portanto, um fendmeno multidimensional e estd diretamente
relacionada aos recursos que os individuos possuem, seja o tempo, dinheiro, as habilidades ou
o capital social. Ao passo que a vida associativa proporciona, pois, uma oportunidade de
adquirir esses recursos, o Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do DF se mostra como uma
ferramenta em potencial de transformacao social entre as mulheres que dele fazem parte.

E essa participacdo politica também que, a partir do momento em que, na percepgdo das
mulheres, exige um posicionamento politico mais explicito ou mesmo envolvimento politico-
partidario, resulta em um dos obstaculos para essa efetivagcdo do grupo. Esta percep¢ao também

se fez presente de forma geral entre os perfis de participagao.

(...) no contexto brasileiro acho que ndo tem como ficar em cima do muro, pode até
como, mas eu acho que perde um pedaco grande de poténcia sabe, de acdo. (...) vocé
se posicionar como um grupo seja de direita ou esquerda e vocé diz assim 0 eu vejo o
ser humano dessa forma, eu vejo a pessoa com deficiéncia dessa forma e ai a outra
Sforma oposta, vocé recua. Eu acho que ativismo € isso vocé dizer eu quero isso aqui e
isso aqui eu ndo quero. A Coletiva ndo tem isso e toda vez que tem alguma polarizagcdo
é cortado, ndo pode e ai vai levando, vai pagando o preco né. E tentar subir no muro.
Acho que sobe no muro e leva porrada dos dois lados. Eu ndo sou de muro ndo, t6 ld
embaixo jogando pedra em quem td em cima do muro (risos). (EO1, Militante)

Eu particularmente ndo acho que seja possivel ser um grupo de ativista e ainda mais
sendo de periferia focado em mulheres negras e vocé ndo se envolver com a politica.
(...) vocé td em Brasilia, cara! Eu acho massa que a gente td em Brasilia e tipo o
Congresso é bem ali e vocé pode, vocé tem acesso, entendeu? E um acesso que a gente
tem e que a gente perde as vezes, (...) uma coisa que eu ndo acho que seja possivel
mesmo € ndo se posicionar nesse lance de direita e esquerda. (...) essa falta de
posicionamento é um grande freio, a questdo financeira também e a falta de
conhecimento técnico do ativismo mesmo, de lei, de como acessar o legislativo que é
bem aqui. (EOI, Militante)

(ex-integrante do CMD-DF) acha que pelo fato da gente td no Oito de Margo e s6 de
participar do Oito de Margo jd é o fato porque é coisa do PT, entdo o povo relaciona
muito isso e isso prejudicou muito o Coletivo, muito mesmo e no sentido assim de que
as meninas se afastaram. (E03, Diretoria)

eu falo depois (do registro) da ata mesmo da diretoria do Coletivo, pra definir o que a
gente vai fazer, (depois disso a gente) nunca mais se encontrou. E a questdo politica
conta muito né e vocé vé ali que todo mundo ndo é a mesma coisa. Pela minha parte
politica por ser petista, mas ndo quero ajuda da Damares nunca. Igual eu me silenciei
durante esse ano todo porque eu vi esse povo chegando muito perto, esse povo td
fazendo reunido quase na Ceildndia: a Damares, a Michele Bolsonaro. (E03,
Diretoria)
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tem vez que eu olho no grupo (Whatsapp ®) colocam sobre isso e as vezes acaba que
eu sou muito desinteressada disso dai (politica). (...) eu deveria e isso af eu falo que eu
to errada. (E12, Espectadora)

E eu falei pra elas olha, acho que as vezes tem que ter politica no meio e elas ndo quer
e as vezes fica complicado porque pra comegar vocé tem que ter um politico ai e a gente
sabe que eles prometem muita coisa, mas é complicado porque hoje a politica se vocé
ndo tem uma interagdo... (E11, Espectadora)

(...) briga mesmo politica, da politica partiddria, entendeu? Ai comecaram.... Al
comegaram essas questoes e muitos se afastaram. Porque eles queriam outra coisa, eu
tinha outra visdo e viram isso. Ai eu ndo sei se é desmotivagdo, se ¢ falta também de
apoio, tem que ver tudo isso. (E13, Ex-integrante do grupo do CMD-DF)

Estudos classicos acerca do comportamento eleitoral e da identificacdo partidaria, afirmam que
a orientacdo em relagdo a assuntos politicos se inicia antes mesmo de o individuo atingir a idade
de votar. Isso reflete fortemente seu meio social imediato, em particular, o universo familiar.
Essa preferéncia pode se apresentar em diferentes niveis de forga, desde a simples preferéncia
mais superficial a uma forte sensacdo de pertencimento, que pode ou ndo vir acompanhado de
um elevado envolvimento com atividades partiddrias(143). A dissonancia politico-partidaria
observada entre as integrantes do CMD-DF reforca, portanto, a heterogeneidade do grupo,
sugerindo diferentes identificagdes afetivas com coletividades, além de possiveis elementos
sociais e psicologicos peculiares que interagem na formacgao das preferéncias politica dos varios

perfis de participagdo estabelecidos no Coletivo.

8.2.3.4 E pessoa fisica ou pessoa juridica? A pessoalidade ou personalidade do CMD-DF

Todas as entrevistadas, independente do perfil de participagdo, mencionaram a mesma
integrante, em uma explicita centralidade e pessoalidade de lideranga e mesmo do proprio
significado do Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do DF. Essa integrante do CMD-DF, cuja
participagdo se encaixava no perfil de Diretoria, foi colocada, algumas vezes, como metonimia

do proprio Coletivo.

(...) a (integrante do grupo), que é a principal lideranga. Sempre quis deixar muito a
vontade para ser a principal lideranca. (...) eu queria, o meu sonho, era que ela fosse
candidata, ela tivesse um papel que ela tem a possibilidade de fazer. E disposta também
a aprender. Ela é como eu, bem ativista. (...) tem urgéncia e tudo. E tem tanta coisa que
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a gente enxerga, que precisa. Aquela coisa bem da empregabilidade que a gente viu
que era necessdria. Para as mulheres até sairem de relacionamentos abusivos. (E05,
Militante)

Porque a (integrante do grupo) mesmo enquanto pessoa com deficiéncia ela construiu
esse grupo pra fazer diferenca na vida de outras pessoas. (E04, Militante)

O Coletivo o que representa, acho que pra mim representa tudo. (...) E o que eu 16 te
falando, quando eu entrei no Coletivo eu ndo tinha mais ninguém, mais ninguém. Entdo

« z

assim, de certa forma a (integrante do grupo) que foi me mostrando “o, ndo acabou!” .
E aquele jeito que ela fazia, cada sorriso que ela dava, cada gesto que ela fazia eu
falava “cara realmente a vida ndo acabou, ainda continua” . (E02, Diretoria)

O grupo pelo o que a gente pode notar ld né a (integrante do grupo) pede muito a unido
do grupo e é o correto né mulheres unidas jamais serdo vencidas. (El1, Espectadora)

O CMD-DF nasceu a partir do encontro de trés mulheres com deficiéncia na Estacdo da
Cidadania, na 112 Sul, uma das estagdes do metr6é do Distrito Federal. Em marco de 2016, o
grupo se viu crescendo, participou, inclusive, da Conferéncia Nacional de Mulheres, um marco
importante, pontuado por varias das mulheres entrevistadas. Houve um movimento para
organizagdo e estruturacdo a partir da criagdo de fichas de adesdo com dados sobre as
integrantes, panfletos informativos sobre o Coletivo e constru¢ao e organizagdo de oficinas de
formagao, pautas para debate, “bandeiras de luta” (marcagdo da autora salientado como estava
no documento fonte) e reinvindicagdes direcionadas a efetivagdo de politicas publicas as
mulheres com deficiéncia como um todo.

Nesse contexto, as mulheres do grupo foram se aproximando de outros coletivos e liderangas
no movimento de mulheres com deficiéncia do pais, percebendo que ndo sé poderiam, mas
deveriam ocupar lugares de representacdo em 6rgaos e entidades publicas. Foi surgindo, assim,
a demanda pela formalizagdo do CMD-DF, com o registro como uma associagdo. A mudanga
na organizagdo e gestdo do grupo em direcdo a formalizagdo teve o protagonismo,
principalmente, dessa mulher apontada por todas as outras integrantes, como principal lideranga
do Coletivo. Houve o apoio pontual de outras integrantes na redagdo do estatuto, e de forma
geral, o grupo como um todo reconheceu a criagdo de uma Associagdo, no final do ano de 2018,

como uma decisdo positiva e importante para o CMD-DF. A participagdo em instancias
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colegiadas, como conselhos locais e regionais de saide e da mulher, bem como o pleito em

editais de financiamento e desenvolvimento de projetos foram as principais vantagens

apontadas em consequéncia da formalizacdo do grupo. Essas vantagens foram apontadas pelas

entrevistadas como oportunidades de reivindicar servigos e agdes publicas as mulheres com

deficiéncia, como por exemplo o uso dos elevadores em prédios publicos, principalmente a

Rodovidria do Plano Piloto, por mulheres com mobilidade reduzida, acesso a exames de saude

como de mamografia, recursos financeiros para realizacdo de projetos com foco em formagao

profissional das mulheres do Coletivo, conquista de espagcos como stand em Feiras regionais

para que possam comercializar produtos de artesanatos produzidos por elas, e principalmente

espaco de voz e visibilidade das diversas pautas que envolvem mulheres com deficiéncia.

Sobre a formalizagdo, algumas ndo entenderam. A (integrante do grupo) sacou que era
necessdrio... (E05, Militante)

E um movimento, (...) mas a gente se formalizou hd pouco tempo, entdo tem essa coisa
mais formal recente e ai eu acho que tem um grande potencial pra fazer muitas coisas.
A coisa da formalizagdo dd forca eu acho, porque a gente ndo tem conhecimento ainda,
mas a gente tem como pelo ao menos né tentar. (EOI, Militante)

Acho que ¢é importante ter né oficializado pra gente ter uma representagdo como
entidade, por exemplo, sei ld saiu alguma PL absurda e alguém fez uma nota contra e
o Coletivo de Mulheres pode assinar como entidade. (E06, Militante)

Nos temos no grupo a (integrante do grupo) (...) ela fez parte das equipes do governo
do GDF, conhece as secretarias, os conselhos (...). Ela sempre pediu pra gente mandar
as demandas das mulheres com deficiéncia pra ela levar ld (...). (E10, Participagcdo
ativa)

(...) ela (integrante do grupo) queria montar uma casa, para colocar todas as mulheres
e ser so o “Canto Delas” (projeto que recebeu recurso financeiro), vai mexer com
coisas como artesanato, entdo, comecei a fazer parte. (E07, Participagdo ativa)

A (integrante do grupo) por exemplo, fez parte do Conselho de Assisténcia Social como
conselheira, tem a (integrante do grupo) no Conselho da Mulher também (...), isso é
muito bom. (EOI, Militante)

Foi mencionado também, entretanto, uma preocupagao e potencial desafio relacionado a criagao

da personalidade juridica para representar o Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do DF:

Eu fiquei preocupada quando as meninas comecaram a dizer que queriam receber
grana do GDF'. Recurso direto do GDF para organizagcdo. Organizacdo da sociedade
civil com... isso dd um pepino. A gente ndo tem maturidade nem de se entender como
um coletivo, como uma associagcdo e entrar nessa burocracia com dinheiro publico.
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Esse pepino acho que a gente ndo pode chegar ld sem um bdsico de coletividade, de
aceitagdo. Que é uma democracia, de uma organizagdo e tudo. Entdo, vamos baixar
um pouco as expectativas, ndo é? Aquela grana da Austria acho que foi devolvida, ndo
sei. A gente ndo tem maturidade. Evidentemente. Porque ndo é fdcil gerenciar. Até a
concepgdo de Estado ndo estd clara. Ndo existe um consenso de missdo, de objetivo.
Por isso que a gente precisa disso, de construir. E o estatuto pode ajudar a gente a se
ver. (E05, Militante)

Fica explicita, nesse recorte, a percepcdo desta entrevistada de uma imaturidade e
representatividade ainda fragil do grupo no gerenciamento de recursos. Mais uma vez a questao
da necessidade e valor da formagao técnica e politica, de um processo de ampliagdo de saberes

e alinhamentos de contetido foi apontada pelo perfil de Militancia.

8.2.3.5 E ai,jdtd no grupo?! Ou o grupo dentro do grupo

O significado do grupo para as integrantes do Coletivo € diverso e pode variar mesmo dentro
de um mesmo perfil de atuacdo. Mulheres com perfil de atuacao Militante foram unanimes ao
afirmar que se sentiam responsaveis pelo grupo, em direcionar esforco para que ele exista e se
mantenha enquanto espaco de poténcia mais politica. Por outro lado, quando questionadas sobre
os vinculos afetivos e emocionais e a representatividade deles em suas redes de apoio e
convivéncia, o CMD-DF muitas vezes representava “mais um dos grupos de WhatsApp®”
sobre a pauta da deficiéncia e direitos humanos, marcando este lugar do amplo fazer politico.
Nesses grupos elas atuam como incentivadoras e multiplicadoras de movimentos politicos,

eventos, ativismo e disseminacdo de informagoes.
Olha, na minha vida, hoje (0 CMD-DF) é quase que um grupo de WhatsApp®, ndo tem
muita importdncia na minha vida hoje. (E04, Militante)
Eu tenho um sentido mais de responsabilidade do que me sentir acolhida. Mas tentar
dar o salto para fortalecer a autoestima, para elas darem um salto para elas terem uma
posigdo politica mais clara, ndo é? Uma posi¢do politica mais ativa. Se colocar mais

como sujeito de acdo. (E05, Militante)

Por outro lado, para as mulheres com perfil de Diretoria, Participagdo ativa e Espectadora, o
CMD-DF possui representagdo e significado distintos. Para elas, o grupo parece apontar no

sentido de catalisar forcas, do sentimento de inser¢do e pertencimento. Com isso recursos
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informacionais e politicos s3o mobilizados em um espago que fortalece, favorece a criacao,

troca e acimulo de capital social, recurso politico.

Por exemplo, o que significa pra mim agora ah o meu futuro. o Coletivo pra mim eu
vejo no futuro. Eu s6 vejo o Coletivo pra pessoa com deficiéncia e principalmente a
mulher com deficiéncia, € a vinica coisa que eu vejo. (E03, Diretoria)

O coletivo significa muito na minha vida, por qué? Estd acontecendo muito encontro.
Vocés estdo sempre colocando “tal dia tem isso aqui, tem amanhd, é cinco horas da
tarde” . Quando der para eu ir, eu vou. Quando ndo der, eu falo e pronto. E ndo quero
sair do grupo. O (responsdvel por outra associagdo de PcD do DF) falou “vocé tem
que fazer parte dos dois ao mesmo tempo”, eu falei “ndo, eu estou em um grupo
coletivo. Eu abro mdo daqui que ndo tem participagdo nenhuma e vou para o coletivo.
Porque pelo menos pelo coletivo, a gente fica sabendo das reunides, se quer participar
das reunioes, que estdo trazendo benfeitorias para nos” . Eficiente. Que falo do direito.
Se tiram o nosso beneficio, nisso o coletivo estd em cima. Porque ndo tem sé vocé, a
(integrante do grupo), a (integrante do grupo), tem outras, tem mais gente ld para
dentro. (EO7, Participagdo ativa)

(...) entdo, € importante, a gente vai mais pelos encontros né pra gente ver o que pode
mudar e vai pros eventos do negdocio da saiide. (E12, Espectadora)

Ah, representa forca. O primeiro coletivo organizado por pessoas com deficiéncia pela
luta pelas mulheres com deficiéncial. ( ...) foi um marco para a gente. Nos mulheres com
deficiéncia, nds ndo viamos isso. E hoje jd tem uma participagdo... para mim, foi uma
luta, foi um sonho que eu consegui construir. (E02, Diretoria)

E possivel perceber, dessa forma, sentidos e significados convergentes, tendo como base o
fortalecimento pela participacdo, seja por questdes de acesso a informagdo, seja como
investimento pessoal, seja por agregar recurso politico as integrantes. Assim, mulheres que
atuaram com perfis de participagdo diferenciados tem como ponto comum a percep¢ao do grupo
como um espaco de fortalecimento — traz possibilidade de defender direitos, resolver
problemas, obter informagao. O perfil de Diretoria, por sua vez, parece trazer um componente
singular, que corresponde a um investimento pessoal, uma questao ligada a uma mudanga de
vida para a entrevistada.

Mesmo apds a formalizagdo o grupo nao parece possuir uma materialidade do ponto de vista
estrutural, com uma institucionalidade ou um corpo com estrutura e fungdes sélidas. O Coletivo
de Mulheres com Deficiéncia do DF confunde-se com o grupo de Whatsapp® na fala das
mulheres, e mostram-se, muitas vezes, ou como sindnimos ou posso ainda arriscar, um como

metonimia do outro — ainda que ndo consiga afirmar qual seria a matéria, qual o objeto.
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Dessa forma, ¢ valido destacar aqui a importancia da ferramenta online de conversa e troca de
mensagens enquanto meio para adesao ao grupo e acesso a informagdes e a mais mulheres com

deficiéncia, em um exercicio de aproximagao de pares.

8.24 O apoio social no CMD-DF: a influéncia do grupo no relacionamento entre as

mulheres e com o proprio Coletivo

8.24.1 Adddiva por meio de trocas e a reciprocidade

O Coletivo emergiu como uma ferramenta para a construgdo, fortalecimento e afirmagao
reciproca de autoestima e da identidade na fala das mulheres entrevistadas. O grupo foi
colocado, ainda, como forma de instrumentalizagdo das integrantes para acesso a renda,
informagdes e conhecimento, a direitos e na luta contra a violéncia as mulheres. O CMD-DF
foi colocado também como forma de obtengao de visibilidade para as mulheres com deficiéncia
e suas demandas, principalmente em saude e empregabilidade. A reciprocidade e a cooperagao
estiveram marcadas nas falas das mulheres, remetendo aos movimentos de doa¢ao, recepcao e
retribuicdo, que caracterizam o ciclo de prestacdes totais da dadiva(24,119).

O apoio social entre as mulheres ¢ facilmente identificado por meio do apoio emocional e apoio

informativo:

(...) € um grupo de mulheres que se auto ajudam. Se fortalecem, se encontram, de
construcdo de autoestima. E para tentar dar visibilidade. Porque acho que da maneira
que a gente €, na bagunca que a gente é, a gente coloca o nome das mulheres com
deficiéncia para frente. (E05, Militante)

Eu acho que o Coletivo € mais pra isso porque assim, quando reiine umas, duas, trés
mulheres eles vdo ver que realmente, vdo falar “poxa realmente, eu vou deixar de
atender trés pessoas”!? Porque (a gente) ndo tem como fazer um eletro, ndo tem como
fazer um preventivo e é isso que a gente briga. (E02, Diretoria)

Entdo, acho que a Coletiva ela pode abrir espaco pra essas mulheres pra que elas
tenham um espago ndo so de autodescoberta, mas de luta também né até pra acesso ao
diagnostico. E eu vejo também um potencial muito grande empoderamento até
financeiro, que a gente tem aquele projeto, né? (EOI, Militante)

Eu ndo sabia de nada sobre direitos das PCD, quando me colocavam em algum grupo
era so “vai ter reunido, chama todo mundo. Ou entdo pega o metré e vai” . S6 isso. Mas



122

sobre saber mesmo do coletivo, o que se passa, os direitos que nds deficientes temos,
foi através da (integrante do grupo). Do coletivo de mulheres. Porque ela te encoraja,
te mostra caminhos, meios de vocé trilhar igual. (EQ7, Participagdo ativa)

E muito interessante o grupo, porque acho que s vezes vocé ndo tem muito tempo para
buscar informagdo e quando vocé tem um (grupo) em que vocé tem algum movimento,
se vai ter alguma coisa favordvel, se tem alguma coisa favordvel ou ndo, é langcada
nesse grupo, entdo vocé consegue muito rdpido ter essa noticia, saber como estd, como
ndo estd, questoes da (PL) mesmo que estava sendo discutida. Entdo, assim, eu acho
incrivel, acho que isso deveria ser maior, acho que ainda estd pequeno e deveria ser
maior. (E0S, Espectadora)

Além disso, o apoio social intangivel pode ser identificado por meio da vivéncia da deficiéncia,
apontada como elo, um agente de resgate e fortalecimento da autoestima das mulheres
integrantes do CMD-DF. O encontro em grupo € o compartilhamento de experiéncias
semelhantes apresenta-se como capaz, entdo, de criar um sentimento de pertencimento entre as

mulheres com deficiéncia, também pela via do afeto e da reciprocidade:

eu tenho percebido também uma movimentagdo das meninas num sentido de afeto muito
grande, que a deficiéncia, ela traz pra gente essa soliddo, aquela soliddo assim: vocé
tem a sua familia, o seu niicleo familiar, por exemplo, aqui em casa eu tenho o meu
niicleo familiar, tem o marido, tem o filho, a filha, tem as meninas que me ajudam, mas
essa vivéncia da deficiéncia é muito eu e ela (a filha), por mais que eu tenha essa rede
aqui dentro de casa fica muito eu e ela. Entdo assim, as preocupagées, remédio, se td
Jfazendo efeito aquela gota que eu dei a mais ou ndo... (EO4, Militante)

E acho que a gente no Coletivo a gente interage muito bem, a gente entende os
problemas uma das outras. Eu me lembro de algumas mulheres falando sobre questées
de saide que eram especificas pra mulheres cadeirantes e parecia que a sonda que o
SUS tava distribuindo era masculina pras mulheres. E assim, um grupo de mulheres
com deficiéncia vai saber melhor como fazer um ativismo sobre essas questoes
especificas né (E06, Militante).

ver as coisas de outra forma, conhecer pessoas, pensar diferente né porque a partir
daquele momento a gente olha as coisas diferente, vé historias que a gente para e pensa
“poxa eu to pensando que a minha vida td dificil”, mas a gente olha as historias das
outras € igual, entendeu? Entdo, é aonde a gente vem parar pra pensar e aonde que a

gente tem mais forca pra correr atrds dos direitos, continuar com a vida, entendeu? E
isso. (E08, Espectadora)

O grupo também foi considerado um meio para obter apoio social por meio do apoio material,
tangivel, inclusive para mulheres que ndo fazem parte formalmente dele. Muitas mulheres
buscam e se mantém no grupo por encontrarem ali um ponto de auxilio € um caminho para

obtencdo de recursos, desde uma oportunidade de emprego, auxilio financeiro por meio de
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“vaquinhas”, cestas basicas, medicamento ou equipamentos assistivos e materiais como sondas

vesicais, fraldas e cadeira adaptadas para banho.

Al a gente foi, ai essa vaga do emprego foi através do Coletivo acredita? (...) ela
colocou essa vaga que tava precisando de uma secretdria, ai eu vi no Coletivo e peguei
o contato e liguei e ela me jd falou vem aqui pra gente conversar. (E10, Participacdo
ativa)

Ndo é que eu estou pedindo assim, mas a questdo aqui € financeira. (...) jd tem gente
me ajudando com a questdo financeira. (...) me ajudando com a cesta bdsica. (E13, Ex-
integrante do grupo do CMD-DF)

(...) tem muito apoio assim de tipo vocé chegar ld e falar, e foi assim que eu consegui,
por exemplo, a terapia né um preco mais em conta porque meio que fui ld e desabafei
(...) e ai é sempre assim funciona muito essa rede virtual porque como todo mundo
mora longe, as vezes alguma mulher do Coletivo sofreu uma violéncia ai as outras se
deslocam pra ajudar é assim, entdo é sempre alguma coisa relacionada a
situacdol/problema. (E01, Militante)

(—Q Coletivo de mulheres D Q Coletivo de mulheres D...
AR =——" B T g
Boa noite!

Meninas vocés sabem informar onde
poderia estar tentando uma cesta
basica?
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Estou precisando muito
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Figura 1 — Didlogo no grupo de Whatsapp® do CMD-DF

Fonte:

imagens reproduzidas a partir do grupo de Whatsapp do CMD-DF,

preservada a identidade das participantes.

8.2.4.2 O capital social como beneficio individual e coletivo

Fazer parte do CMD

-DF oferece beneficios para as participantes. Este parece ser um fato

inegavel. Seja de forma tangivel ou intangivel, por meio de trocas, recebimento ou doagdo de
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itens de alimentacdo, componentes para o cuidado de vida diaria e higiene, informacao, palavras
de confianga, conforto ou carinho.

O Coletivo parece representar, individualmente, significados diversos as mulheres, o que varia,
também, conforme o perfil de participagdo que elas desempenham. Mas ao conversar com todas
elas e conviver por todo esse tempo no grupo, ¢ inegavel o sentimento de cooperacdo e
confianga que todas se referem — ainda que algumas mais, outras menos. A participacao das
mulheres no grupo, e a interacao e os lago entre elas (e eu me incluo aqui), portanto, acontece
em torno de um eixo, um fio condutor cujo componente de destaque ¢ a confianca — seja ela
individual, direcionada a uma mulher em especial, ou no grupo como um todo, ou ainda no

potencial do grupo.

(...) ndo estou dizendo todas, mas a maioria vem ‘eu estou precisando disso, a lei tal,
tal, tal; eu estou querendo, como é que eu faco para dar entrada; cadeira de rodas;
essas coisas tudo’. Como se fosse uma coisa, assim, como é que se fala? Tipo assim, eu
confio naquela pessoa porque ela me ajuda, ela é batalhadora... (E13, Ex-integrante
do grupo do CMD-DF)

Entdo assim, as coisas assim que ajuda a gente porque as conversa que a gente tem né,
e ai assim é umas coisa que ajuda porque tem muitas coisa e tem muita gente inteligente
no Coletivo, tem advogada e tem muita gente inteligente, entdo assim, tem umas coisa
que (...) quando precisa tu sabe que tem. (E02, Diretoria)

A participagdo, por sua vez, para ser concretizada, depende de pressupostos e determinantes
intimamente relacionados ao capital social. Este abriga elementos sociais e culturais como
normas, atitudes, costumes, organizagdes, redes sociais, e as cadeias de relagdes que favorecem
a confianca, a cooperacgdo e a reciprocidade entre as pessoas(144).

Putnan(145) destaca que o capital social diz respeito as caracteristicas da organizacao social e
facilita a cooperag@o espontanea, além de promover o acimulo de mais capital. Para esse autor,
o capital social constitui um bem publico, diferentemente do capital econdmico, geralmente,
um bem privado. Isso se explica pois a confianga social ¢ um componente basico do capital
social, como promotora da cooperagdo, em uma relagdo em que quao maior o nivel de confianca

em um grupo, maior a chance de existir cooperagdo e reciprocidade, o que por sua vez, gera
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mais confianga (145). E uma espécie de ciclo virtuoso em que a confianga deriva de regras de
reciprocidade, ainda que sem forga legal, que sdo cumpridas pelo grupo, e fortalece a propria
confianga e, em ultima instancia, aumenta os niveis de capital social daquele grupo. Por sua
vez, o acimulo de capital social exerce influéncia direta nos niveis de participacdo dessas
pessoas e o seu comprometimento na busca de solugdo para os problemas que se
apresentam(144).

Dessa forma, considerando a existéncia, no Coletivo, de uma cadeia de diferentes relagdes
atravessada por uma rede em diversos niveis de confianga, € possivel afirmar que existe também
um movimento de retroalimentagdo em torno do capital social, o que favorece a participagao,

ainda que de forma heterogénea, das mulheres no grupo.

8.3 Os espacos virtuais do CMD-DF, encontros e desencontros, mensagens
e imagens: fortalezas, desafios e contradicoes

O Comité Gestor da Internet no Brasil (CGI-Br) divulgou com base em dados coletados em
2019, que o pais possui 134 milhdes de usudrios de Internet. O dispositivo de acesso mais
utilizado para isso € o telefone celular (99%), sendo que 58% da populacio acessa a Internet
somente por esse meio, com destaque para pessoas domiciliadas nas areas rurais e com perfil
de renda nas classes DE. Nesse contexto, as atividades de comunicagdo sdo as mais comuns
entre as pessoas que utilizam a Internet. Por fim, a maior parte dessa populagdo faz uso da rede
mundial de computadores para troca de mensagens por aplicativos como o WhatsApp® e para
o uso de redes sociais como o Facebook®(146).

Entre as mulheres integrantes do CMD-DF ndo é diferente. E inegével o valor dos canais
virtuais de interacdo, com destaque para o WhatsApp®. Este espaco virtual apareceu em todas
as entrevistas como uma ferramenta que favorece a aproximagdo, a interacdo e troca de

informacgdes, suporte e afetos.
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Eu acho que s6 o WhatsApp mesmo porque o Facebook eu ndo, eu pra falar a verdade
ndo vejo graga no Facebook. Eu acho que o principal é o WhatsApp. (E02, Diretoria)

Eu penso assim a gente que tem uma condigdo diferente a gente as vezes tem dificuldade
de sair de casa (...). Entdo, esse entrosamento ainda que virtual ele alimenta as pessoas.
Entdo assim, ter um lugar que eu posso mandar uma mensagem igual a (integrante do
grupo) mandou uma mensagem dizendo que ela tinha uma situagdo de alguém da
Sfamilia dela que ela precisava resolver, ai eu dei as instrugdes ld pra ela (...), ai a
(integrante do grupo) ficou sumida né ai aquele grupo se mobiliza pra ir atrds dela.
Entdo, eu acho isso assim fundamental, apesar, de parecer um simples grupo de
WhatsApp é uma rede de apoio né, entdo vocé saber que vocé pode colocar uma
mensagem ali alguém vai ver e pode te ajudar de alguma forma (...) (E04, Militante)

Essas coisas dessa necessidade de ter um canal virtual, é uma forma de oficializar essa
participagdo social, contornar um pouco dessas barreiras, eu ndo teria energia nem
tempo presencialmente. Nunca poderia fazer tudo o que eu faco. Acho que ndo fago
bem nada, na verdade. Mas a gente se mete. Dd pitaco em tudo. (E05, Militante)
E porque como a gente tem uma distdncia grande e mulheres com deficiéncia jd tém
problema na mobilidade e o DF tem essa questdo do transporte que € muito ruim e as
distdncias aqui que sdo grandes (...). A mobilidade ainda é um grande empecilho. (EO1,
Militante)
O Whatsapp ajuda a criar esse espirito de grupo, porque muitas mulheres quando
passam por algum perrengue que fere o direito dela a pessoa com deficiéncia ou da
mulher com deficiéncia elas recorrem ao grupo. Eu acho que elas veem apoio ali, e
também quando acontece alguma coisa muito boa. (E0I, Militante)
Eu abro mais o WhatsApp. Pouca coisa no Facebook, mais para ver, olhar artesanato.
(...) como tem bastante gente aqui no grupo, quando for reunido, poderia todo mundo
que estd aqui comparecer. Nem que dé um ok ou “ndo dd, euw moro no...”, sabe. Poderia,
porque tem bastante gente no coletivo. E quando vai, s vai pouca pessoa. (E07,
Farticipagdo ativa)
No entanto, a troca online de mensagens apresenta algumas adversidades e desconexdes. A
disseminagdo de Fake News e a dificuldade de acesso a Internet foi mencionada como um
problema nesse contexto. Além disso, para as entrevistadas, ha um contraste entre a poténcia e
a grandeza desses encontros favorecidos pelo WhatsApp® e as demais possibilidades e formas
de interagdo — seja por meio de reunides online ou presenciais. Algumas entrevistadas relataram
preferir conversas pelo WhatsApp® em grupos menores ou ainda em particular, diretamente
com as mulheres mais proximas, ou ainda encontros presenciais ou reunides virtuais. Houve,
ainda, a pontuacao de que algumas vezes, ndo ha uma preocupagdo entre as integrantes de fazer
com que as mensagens enviadas sejam acessiveis as mulheres cegas, por exemplo. Esses fatos

podem explicar o porqué de em um grupo com aproximadamente 60 mulheres, nem todas se

pronunciam ativamente trocando mensagens.
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(...) cara eu acho que o Coletivo tem uma especificidade que ¢ ser de periferia. Porque
eu faco parte, por exemplo, da (outra Associacdo) e ld a gente faz reunido virtual como
uma certa frequéncia e isso a gente ndo consegue fazer no Coletivo porque nem todas
as integrantes tém acesso a internet a ponto de vocé participar de uma reunido com
video, voz e tal. (EOI, Militante)

Ah, no comego teve uma importdncia danada, mas depois com essa Fake News com
esse negocio de mentira e disso e aquilo outro como € que vocé vai desconstruir alguma
coisa que ndo € verdade? Até sobre mim ou sobre o Coletivo. (...) Pois ¢, e teve muitas
coisas positivas que a gente conseguiu, alcancar muita mulher, mas também
conseguimos afastar muitas mulheres na questdo politica. Porque assim, eu também
ndo entendo muita coisa, muita coisa eu concordo e muita coisa eu ndo concordo e dd
esse tipo meio que perdida, ai vocé fica num ponto neutro sem saber o que fazer, porque
por aquilo que vocé tem no WhatsApp ou no Facebook. (...) quem ndo me conhece eu
pessoalmente ou ndo conhece a (integrante do grupo) acha que a gente so é petista, de
que (o grupo) so € aquilo e ndo é. ‘Nao, o grupo de WhatsApp é porque é grupo de
mulheres do PT’ e isso ndo é verdade. Jd ouvi muito que tem mulher que ndo td no
grupo de WhatsApp porque é do PT (...) (EO3, Militante)

Eu ndo falo assim muito no grupo porque eu ndo sou de falar, eu gosto mais dos
encontros pessoalmente mesmo conversar, debater assim, entendeu? (...) as vezes eu so
olho mesmo as noticias e assim quando eu vejo que tem algo pra debater eu vou ld com
a (integrante do grupo). (...) Conversar pessoalmente eu acho muito melhor. (E09,
FParticipagdo ativa)

As meninas assim eu pouco falo ld no grupo por falta de tempo, é muitas mensagens e
as vezes elas mandam muito foto, figuras e a gente ndo se identifica. A (integrante do
grupo) até colocou assim pra elas cuidado tem pessoas deficiente visual no grupo né,
porque assim, vocé manda uma figurinha ld e eu ndo sei, as vezes vem mensagem de
foto, entdo assim, eu quase ndo falo no grupo mais por esse motivo. (E10, Espectadora)

(...) SO € ruim assim porque tem gente que ndo tem contato com rede social nenhuma ai
ndo tem como saber do grupo, (...) (E12, Espectadora)

As reunides, a gente fazia muito, ai depois caiu muito ndo sei o porqué. Igual eu te falei,
eu estou meio afastada, ndo sei o porqué. (...) (no WhatsApp) tem que ter cabega firme
e ndo pode levar e trazer conversinhas. Eu acho que (o WhatsApp) é bom, mas eu acho
que a presencial seria melhor. O contato presencial para reunir e para a gente
conversar. (...) (o WhatsApp) é bom para facilitar a vida da gente, quando a gente
precisa. (E13, Ex-integrante do grupo)

O uso de ferramentas online de conversas e trocas de mensagem em grupo parece influenciar a

atuacdo e participagdo das mulheres integrantes do CMD-DF. O uso principalmente do

Whatsapp® € considerado como elemento essencial para a formagdo de uma rede de apoio sem

sair de casa, que facilita a participacdo das mulheres por ser um modo virtual, e que atenua as

dificuldades das integrantes com mobilidade reduzida, e possibilita um melhor aproveitamento

do tempo das McD, independente do tipo de defici€éncia. No entanto, hd uma aparente dentincia

de um limite imposto pela determinac¢do social, quando é mencionada a falta de conectividade

e equipamento adequado, visto que é um Coletivo formado majoritariamente por mulheres com
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menor acesso a renda. Além disso, ha ainda um desafio relacionado a acessibilidade dentro do
proprio grupo de troca de mensagens. Muitas vezes, as trocas de mensagens por Whatsapp®
revelam uma forma de exclusdo interna, quando ndo descri¢do de imagens compartilhadas para
que mulheres cegas possam se informar ou com a troca de dudios ou videos sem legendas,
quando mulheres surdas ficam a margem daquelas informagdes. O grupo, dessa forma, nem
sempre consegue ser totalmente acessivel, o que pode, em alguma medida, estar relacionado,
principalmente com a forma de atuar, por exemplo, das mulheres com perfil de Espectadora —
que coincidentemente, nesse recorte das entrevistas, foi formado por duas mulheres cegas e

uma mulher com deficiéncia sensorial.
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9 PROVOCACOES, REFLEXOES & CAMINHOS POSSIVEIS

Confesso que a principio foi um desafio pessoal refletir, analisar e expor esses resultados
considerando o Coletivo como uma unidade coesa de andlise. Acredito que se por um lado a
minha intensa convivéncia com as mulheres do CMD-DF me favoreceu percep¢des mais
profundas sobre as individualidades delas, por outro, me imp0s esse esfor¢co para a
generalizacdo. Precisei de um tempo e de especial energia neste exercicio que eu mesma havia
me proposto logo no inicio do trabalho. Acredito, também, que ampliei meu lugar enquanto
pesquisadora e o mais importante, como pessoa que percebe e sente.

Comecei este projeto ainda, e mais profundamente, com a ideia de ser alguém que possuia o
controle sobre o objeto (inclusive considerava o termo “objeto de pesquisa” sem ao menos
problematizé-lo) e as demais pecas e varidveis do trabalho. Ledo engano. Me permiti mergulhar
e de fato “pesquisar com”. Pesquisar com as mulheres, pesquisar com o0 grupo, pesquisar com
objetividade e pesquisar com subjetividade. Mudar algumas trajetorias. Gastar mais tempo em
alguns trechos do percurso. Parar para respirar. Acolher. Acalmar. E prosseguir.

Foi nesse mergulho com as mulheres que percebi emergir as subunidades de analise. Cada uma
das mulheres € multipla e exerce diversos papeis. Mas existe uma confluéncia, convergéncias
e intersecOes de atitudes e pensamentos que sdo peculiares as formas e contingéncias de
participacdo dentro do CMD-DF. Perceber cada uma delas como individuo foi o que me
facilitou reconhecer esses pontos de congruéncia e aqueles de afastamento, para entdo me
debrugar no exercicio de pensar formas afins de interagir e participar dentro do Coletivo.
Como qualquer outro, este trabalho € carregado por significados. Até aqui, neste ponto do
projeto, alguns deles me despertam maior inquietacdo. E € com foco neles que irei desenvolver
alguns fios de discussdo. Existe um né que toca a questao da relacdo entre o Estado, responsavel
por Politicas Publicas direcionadas as pessoas com defici€ncia, em especial, mulheres com

deficiéncia, e a atuacdo e responsabilidade da sociedade civil, particularmente quando
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organizada em associacOes. Seguindo neste compasso, hd uma dissonancia referente a prépria
formacdo — funcgdes, maneiras e objetivos de atuagcdo dessas organizacdes, que questiona a
forma de participagdo das mulheres e das proprias associacdes envolvidas nesses meios. Nesse
sentido, ha ainda o qué e como influencia o modo que essas mulheres interagem entre si € com
0 grupo: quais as motivacdes, quais as trocas, os ganhos, o que depositam e o que recolhem
dessas e nessas relacoes. Por fim, em uma discussao mais recente e intensificada pelo momento
de pandemia, me deparo com a questao do papel dos espagos virtuais de interacao e participagao
na vida dessas mulheres e do préprio Coletivo.

Os resultados aqui obtidos indicam um descompasso entre a proposta de politicas publicas no
pais e a realidade de mulheres com deficiéncia e cuidadoras de pessoas com deficiéncia. O
Brasil aderiu a Convengdo Internacional por meio do Decreto N° 6.949, de 25 de agosto de
2009(13). Na ultima década foram elaboradas e lancadas diversas politicas, direcionadas a essa
populacdo a exemplo do Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Viver sem
Limite, do ano de 2011, que ressaltava o compromisso com as prerrogativas da Convencao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Refor¢ando este Plano, em julho de 2015, foi
sancionado o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, para assegurar € promover, em condi¢des de
igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia,
visando a sua inclusdo social e cidadania.

Os objetivos dessas duas importantes agdes foram possibilitar a consolidacdo dos preceitos da
Convencao Internacional, por meio de politicas governamentais de acesso a educagdo, inclusao
social, aten¢do a saude e acessibilidade. Outro ponto em comum € a consideracao da obriga¢ao
do Estado como garantidor dos direitos da pessoa com deficiéncia, especialmente aqueles
contidos na Constituicdo Federal Brasileira e na Convencdo Internacional dos Direitos da

Pessoa com Deficiéncia.
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O Brasil possui diversas normativas entre leis, decretos € normas técnicas voltadas as pessoas
com deficiéncia. Ter todo um aparato juridico a favor, ndo necessariamente se concretiza em
direitos alcangados. Além disso, ha uma auséncia da dimensao de género nas politicas publicas
relacionadas a deficiéncia (127). Em conformidade com este ponto, foi evidenciada nos
resultados deste trabalho uma grande fragilidade na relagdo entre o Estado e as demandas das
mulheres do CMD-DF, corroborando a literatura ja existente(12,61,75,106,108,118).

A maior parte das diretrizes e recomendacdes presentes nas politicas gerais da deficiéncia
buscam atender a uma concep¢do neutra de defici€éncia, no sentido de homogeneizar as
demandas e necessidades das pessoas com deficiéncia em diversas esferas, ignorando as
especificidades e diferentes papeis de gé€nero atribuidos a homens e mulheres(127). Nao
porventura o artigo 6 da Conveng¢do da ONU sobre os direitos da pessoa com deficiéncia,

transformada em emenda constitucional pelo Decreto 6949/2009(13), diz

(...) que os Estados Partes reconhecem que as mulheres e meninas com deficiéncia estdo sujeitas
a multiplas formas de discriminagdo e, portanto, tomardo medidas para assegurar as mulheres
e meninas com deficiéncia o pleno e igual exercicio de todos os direitos humanos e liberdades
Sfundamentais. (...)

(...) que também tomardo todas as medidas apropriadas para assegurar o pleno

desenvolvimento, o avango e o empoderamento das mulheres, a fim de garantir-lhes o exercicio

e 0 gozo dos direitos humanos e liberdades fundamentais estabelecidos na presente Convengdo.

(Artigo 6, Mulheres com deficiéncia, Decreto Federal n° 6.949/2009)

Dessa forma, € essencial a avaliacdo do impacto de género nas politicas publicas, com vistas a
melhorar sua qualidade e eficicia. Faz-se necessario, a priori, avaliar se essa dimensdo €
pertinente para a politica em questdo, a partir de dados agregados por género e em seguida
investigar, por exemplo, se existem diferengas entre as mulheres e os homens no que se refere

ao acesso aos direitos basicos, aos recursos, a sexualidade, a participagdo social etc(127).
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No entanto, ainda que haja todo um aparato juridico a favor, isso ndo necessariamente se
concretiza em direitos alcangados. E esta é a questdo central do Coletivo de Mulheres com
Deficiéncia do DF, criado para o empoderamento e aumento da visibilidade das McD e suas
demandas para as politicas publicas. As motivacdes, contextos e significados do grupo sdo
construidas em torno e a partir de toda essa complexidade.

A trajetdria brasileira de pessoas com deficiéncia para conquista de direitos € recente e destaca-
se em duas fases distintas. Tem seu inicio no ambito da esfera privada, com a responsabilizacdo,
envolvimento e condug@o do processo pelas familias e por profissionais dedicados ao
atendimento das PcD. Mais recentemente, por volta do inicio da década de 1980, caracteriza-
se pela participacdo direta das préprias pessoas com defici€ncia, com organizacdes em sua
maioria liderada por mulheres com deficiéncia, iniciando um movimento politico como
protagonistas, ndo mais tuteladas pelo Estado, familiares e especialistas das areas de saude e
reabilitacdo. Em ambos os momentos predomina a atuacdo das associagdes da sociedade civil
que lutam por espaco para as pessoas com deficiéncia na agenda politica, com uma diferenca
ndo tdo sutil entre as organizacdes para PcD e aquelas organizacoes de PcD. Da tutela a
autonomia, 0 movimento social procura vencer a discriminagdo, a desvalorizacdo e a falta de
atencao por parte dos governos(98,127,128,147).

Virios s@o os obstaculos a participagdo politica das pessoas com deficiéncia. Apesar disso, na
ultima década tém surgido diversos coletivos e associacdes de mulheres com deficiéncia no
plano da organizacao e atuacdo no campo do associativismo e dos movimentos sociais, como o
proprio Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal, e outros como o Coletivo
Feminista Helen Keller, o Grupo Inclusivass, o Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do
Maranhao, o Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Ceard e a Associagdo das Mulheres

Deficientes Auditivas e Surdas de Goias. Entretanto, parece ser limitada a criacdo de uma
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“identidade politica coletiva” entre mulheres com todos os tipos de deficiéncia mobilizando
capital social ao articular deficiéncia a “consciéncia feminista” para além da “consciéncia de
classe” e da compreensdo do corpo deficiente feminino como capital politico e do capacitismo
como uma estrutura que dificulta o acesso das mulheres com deficiéncia a cidadania e é

atravessado pelo sexismo, racismo, classismo e Igbtfobia (p.31)(127).

Essa portanto acanhada identidade politica coletiva também foi apontada durante as conversas
com as mulheres entrevistadas neste trabalho. E foi deste ponto que surgiram questdes acerca
do papel do proprio Coletivo. Principalmente para as integrantes com perfil Militante, a
identidade politica coletiva € um requisito essencial para o controle social das politicas para
McD, e deve ser alcancada por meio de formacao politica em estudos basicos sobre feminismo
e deficiéncia. Essa formacdo deve considerar o enfoque multiplo e o carater interseccional da
discriminacdo — que resulta da intera¢do de vérios fatores ou componentes sociais a depender
da contingéncia de determinado grupo social, como o de mulheres com deficiéncia, atravessado
por quesitos de raga/cor, renda, orientacdo sexual etc. Sio componentes ou categorias sociais
que, unidas, produzem uma forma de discriminacdo especifica, em que as relacdes sdo
implicadas e ndo somadas entre si — ndo se trata de uma “soma de opressdes ou desigualdades”.
A partir dessa no¢do de identidade politica torna-se vidvel o avango e o empoderamento das
mulheres com deficiéncia, da garantia do exercicio e concretizacdo de seus direitos e liberdades
fundamentais estabelecidos pelo Estado(127).

O Estado, entretanto, possui limitacdes, principalmente no que diz respeito ao alcance e
materializagdo de direitos e liberdades, contrariando a propria Constitui¢cao Federal do pais. Isto
se mostra ainda mais intenso quando lidamos com mulheres com deficiéncia. E € neste vacuo
que a¢des isoladas tomam for¢a, numa tentativa de tamponar a auséncia de agdes concretas que
a principio deveriam ser realizadas a partir de politicas publicas, considerando o Brasil como

Estado de direitos, a0 menos formalmente. Essas acdes sdo apontadas por algumas integrantes
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do Coletivo e outras mulheres proximas ao grupo por se aproximarem de um Viés
assistencialista e capacitista.

Por esse angulo, o CMD-DF apresenta-se como uma metonimia do préprio movimento de PcD
no Brasil. H4 ao menos duas vertentes do movimento que divergem quanto a acdes € iniciativas
de teor sociais a exemplo do Teleton'!. H4 aquelas pessoas com deficiéncia que defendem que
acOes nesse sentido, ainda que com viés da filantropia e caridade sejam estratégias necessarias
e contingenciais até que politicas publicas sejam alcangadas e entdo tais iniciativas seriam
transformadas e superadas. E hd o grupo de PcD que defende que essas iniciativas para
arrecadacdo de fundos e doagdes em prol de causas consideradas como “sociais”, envolvendo

pessoas com deficiéncia, incluindo principalmente criangas, como o Teleton,

se configurou em um fendmeno global, ora sob os aplausos de boa parte de seu piiblico-
alvo e com o apoio de uma plateia benévola para com os corpos deficas, ora sob o
ceticismo e as criticas de pessoas com e sem deficiéncia posicionadas como anti-
Teleton(148).

Assim, eventos, agdes e iniciativas nesse sentido sdo considerados por parte da militincia como
um “projeto capacitista neoliberal”, que apela para a imagem fragilizada, dependente e da
deficiéncia como algo a ser superado, com vistas a garantir o resultado do lucro pela caridade.
Um projeto caritativo e filantropico com raizes historicas, que retira do Estado brasileiro a

responsabilidade de investir em politicas para PcD, responsabilizando a sociedade civil com

' Teleton é uma maratona televisiva brasileira anualmente dedicada a sensibilizacdo e mobilizacdo da sociedade
em torno da causa da pessoa com deficiéncia fisica, com programacdo dedicada a compartilhar historias dos
pacientes e arrecadar doagdes para a manutencdo das atividades da Associag@o de Assisténcia a Crianga Deficiente
(AACD). Atualmente, o Teleton ¢ considerado a maior campanha de solidariedade do Brasil.

<https://aacd.org.br/doe/teleton>
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aquilo que deveria ser inerente ao Estado. Para isso, utiliza-se do discurso da compaixdo e da
culpa, colocando a deficiéncia como tragédia pessoal. Como questao estrutural, essas iniciativas
dependem da caridade pela falta de politicas publicas que garantam, de fato, os direitos das PcD
a saude, a assisténcia social, a moradia, a educagdo, a cultura, a mobilidade urbana, ao emprego
e renda e a alimentacao(148).

Acontece que diante da urgéncia e da ineficiéncia estatal publica, além do controle social das
politicas publicas, as integrantes do CMD-DF também buscam criar redes de apoio social e
cooperagdo mutua entre si. Este movimento de associativismo entre mulheres com deficiéncia
ja foi descrito em diversos outros trabalhos, e geralmente sdo marcados pelo cuidado, seja por
meio do apoio emocional, informativo e/ou material(6,7,125), como também foi observado
durante toda a minha vivéncia no Coletivo.

Esse contexto deixa um espago aberto para que outras nuances da participacdo no CMD-DF
sejam também identificadas. Para além da participacdo politica, parece haver uma forma de
integrar o grupo voltada para um certo pragmatismo seja de carater individualista ou coletivo —
e que sim, aproxima do assistencialismo ou clientelismo. Algumas mulheres percebem no
Coletivo uma chave para acessar suas demandas mais urgentes e por isso muitas vezes também
cotidianas, desde uma informagdo necessaria para se fazer um exame ou conseguir emitir um
documento, até quantias em dinheiro para conserto de equipamentos assistivos ou arrecadagao
de alimentos ou remédios. Nesse sentido, o Coletivo torna-se passivel de se configurar como
instrumento de controle da vontade e da expressdo politica do cidaddo. Essa satisfacdo de
caréncias implica potencialmente em um compromisso de lealdade posterior para com o
responsavel por intermediar o acesso ao bem e / ou servigo publico, condicionando ou
predeterminando, muitas vezes as questdes relacionadas as escolhas.

Diante disso, hd que se pensar sobre a participacdo, em especial na saide. Com relagdes

baseadas nessa hierarquia que envolve o assistencialismo, o Coletivo torna-se passivel de
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reforcar e reproduzir praticas de participacao em satude que sdo realizadas “de cima para baixo”,
em uma sobreposicao hierdrquica. Traz a tona, dessa forma as incertezas acerca das estratégias
de participacdo das mulheres no grupo(115,116). Escancara uma lacuna revelando uma
participac@o mais passiva por algumas das integrantes, que utilizam o Coletivo como um meio
para alcangar e garantir mudancas e melhorias nas condi¢des de satide e bem estar como um
todo.

E possivel, entdo, perceber diferentes tipos de apoio social — emocional, informativo e
instrumental no ambito da organizacao do CMD- DF, evidenciados na constru¢dao e manutengao
dos vinculos e trocas envolvendo a triade obrigacdo de doar-receber-retribuir bens simbdlicos
e materiais entre as mulheres, em um ambiente de confianca e reciprocidade, assim como
descrito por Alda Lacerda(24) em seu trabalho envolvendo o apoio social e o Sistema da Dadiva
no trabalho de agentes comunitdrios de saide. Existe uma sistematicidade na légica da
manutengdo dessas relacdes e interagdes continuas dentro do Coletivo, com uma espécie de
predefini¢cao minima dos papéis de cada uma delas, principalmente no que diz respeito a relacao
geral com o grupo, conforme os perfis de participacdo que elas desempenham. Mulheres com
perfil de Diretoria geralmente estdo mobilizadas e desempenham fungdes de organizacdo de
acOes para desenvolvimento e divulgacdo de cursos profissionalizantes em diversas areas para
McD, bem como doacdo de bens alimenticios ou organizacao de estratégia de apoio financeiro
a uma ou mais mulheres do grupo em situacdo de extrema vulnerabilidade, por exemplo.
Independente do perfil de participacdo, as mulheres compartilham informacdes relacionadas a
eventos e pautas de direitos das PcD ou contextos politicos, bem como noticias de jornais e
meios de comunicacdo diversos, ou ainda pedidos de ajuda para si proprias ou para mulheres
proximas. Compartilham ainda mensagens de afeto, videos, fotos e imagens de carinho e

também de teor motivacional ou religioso/ espiritual. Seja nos momentos de encontros e
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reunides presenciais ou nos espagos virtuais, 0 CMD-DF caracteriza-se como um ambiente de
solidariedade entre as mulheres.

Dessa forma, ndo € dificil compreender que o Coletivo seja um espago favorecido pelo apoio
emocional, em que as mulheres se sentem acolhidas e queridas, protegidas por relacdes mutuas
de confianga, que gera um sentimento de pertencimento a uma rede. O apoio informativo
também se faz presente no grupo no compartilhamento de informacdes e orientagdes que
ajudam as mulheres no esclarecimento de expectativas, resolu¢do de conflitos e tomada de
decisoes. Por fim, € possivel observar o apoio instrumental em situagdes diversas que incluem
desde o fornecimento de ajuda financeira ou bens materiais até a realizacao de pequenos favores
ou gentilezas entre as participantes. E recorrente a afirmacio pelas mulheres no sentido de uma
maior possibilidade de promocdo de mudancas em suas vidas a partir da participagdo no
Coletivo.

A circulagdo desses tipos de apoio ou bens parece obedecer a uma sistematizagdo conforme o
perfil de participacdo desempenhado pelas mulheres do grupo. Ha uma espécie de regimento
tacito que ja ocorria mesmo antes de existir qualquer movimento no sentido da formalizacdo do
grupo em associagdo com CNPJ constituido. Essas transacdes sociais, sio como aquelas
descritas por Mauss(38,119), e possuem um valor para além dos interesses individuais, sem no
entanto ignorar os explicitos ganhos particulares. Isso explica, por exemplo, a participagdao no
grupo por mulheres com perfil de Militancia. Ainda que em algumas vezes elas se refiram ao
Coletivo como “apenas mais um grupo de WhatsApp®”, parece existir uma motivagao coletiva
nessa participacio, em nome da classe politica de mulheres com deficiéncia.

O sistema da dadiva como descrito por Mauss trata-se de um regime complexo de trocas, um
modo de funcionamento social ancorado na obrigacdo de dar, receber e retribuir continuamente,

um sistema de prestacdo total que envolve fatos complexos e entrelagados — “fatos sociais
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totais” abrangendo diversas dimensoes da vida social desde institui¢des religiosas, juridicas,
morais, politicas e econdmicas (24,38,119).

E possivel assumir, portanto, a existéncia de um sistema com base no apoio social, revelado
pelas relagdes pessoais de vinculos significativos mais proximos entre as integrantes do CMD-
DF, visto que muitas afirmaram serem amigas proximas, constituindo muitas vezes a rede de
apoio principal ou primaria das mulheres integrantes do Coletivo. Esse sistema é demonstrado
também na organizacdo do proprio grupo, criado com o objetivo de enfrentar as adversidades
experimentadas por mulheres com deficiéncia.

Neste sentido, a dadiva estd, portanto, longe de se remeter a caridade ou a dimensao religiosa,
mas a um sistema de acao social constituido a partir da triade obrigacao de doagdo, recep¢ao e
retribuicdo que enfatiza o valor do vinculo social e a dimensdo simbdlica dessas trocas e
interagdes(24). E entdo € neste ponto que a dddiva se constitui em uma alternativa para
compreender o viés muitas vezes considerado como caritativo, utilitarista ou alinhado com a
“pequena politica” presente na organizacdo e funcionamento do CMD-DF.

Acdes como as doacdes e trocas de cestas bdsicas, medicamentos, itens para os cuidados da
vida didria ou de saude podem ser compreendidas como provenientes da dadiva. Esta €, por sua
vez, identificada em vinculos primérios afetivos entre pessoas proximas, amigas, familiares etc,
nas quais as relacoes entre elas sdo ou devem ser mais importantes que os papeis ou funcdes
que desempenham(24). E possivel que seja por meio desses vinculos de sociabilidade que as
mulheres do CDM-DF tecam as redes de apoio social entre elas, com base nas relacdes de
confianga e reciprocidade, favorecendo o cuidado e a promocao de saude. O sistema da dadiva
nesse contexto configura-se como um modo de funcionamento da vida social. O capital social
entra nessa esfera como a linha que tece essa rede, um fator constituinte do apoio social entre
as mulheres do grupo, haja vista a intima relagdo entre o capital social, a confianca e os

beneficios tangiveis e intangiveis presentes nas interagdes e trocas entre as mulheres do
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Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal. Em tentativa de fazer uma analogia
entre os termos, 0 apoio social seria constituido por vinculos sociais, que revelam um modo de
se relacionar, enquanto o capital social estd para o “dom”, que dentro da l6gica da dadiva, traduz
o modo de circulacdo que fomenta esses vinculos(24).

Assim, a dadiva enquanto sistema de acdo social “se pauta em uma visdo ética e politica que
sem negar a necessidade do Estado e do mercado, ou ter a pretensdo de substitui-los, se traduz
como outro modo de constituicdo do social.”(p.68)(24). Nao se trata de um sistema oposto a
16gica do Estado ou do mercado, jd que em todos se fazem presente os principios da obrigacao
- que regem os sistemas administrativos e burocraticos da economia publica - e do interesse -
que regem a economia de mercado. As concepgdes e valores atribuidos a esses sistemas, no
entanto, sdo distintos. A obrigacdo e o interesse devem ser considerados juntos a
espontaneidade e a reciprocidade das relacdes entre os sujeitos € ao prazer das trocas e
interacoes(24).

O interesse presente na dadiva diverge daquele utilitarista, descrito como uma esséncia racional
e egoista dos individuos que buscam satisfazer seus proprios interesses e felicidade, ou ainda
um perfil altruista obrigatério em prol da felicidade das outras pessoas. Na dddiva, o interesse
€ mais do ser do que do ter(24) — o que parece ir ao encontro das minhas percep¢oes acumuladas
ao longo da vivéncia com as mulheres do CMD-DF, em que € perceptivel o valor e o sentimento

positivo de pertencimento ao grupo.

Sob o prisma do capital social, faz-se possivel ampliar esse entendimento da triade obrigacao
de dar-receber-retribuir proposta por Mauss e observada em campo neste trabalho com o grupo
de mulheres com deficiéncia no DF. A acdo social, no Coletivo, ocorreria a partir de
predisposicodes internalizadas pelas mulheres, em que inexiste obrigatoriamente um célculo

racional com relacdo ao ciclo da dadiva, um agir instrumental. H4, por outro lado, um senso
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ndo consciente ou semiconsciente em que o desinteresse e a generosidade sdo aprendidos ao
longo da vida. O “interesse pelo desinteresse”, com essa generosidade inculcada nos individuos
a depender de suas experiéncias em diferentes campos de pratica.

Assim, € possivel que a dadiva seja potencialmente um fator de exclusdo, ao se pensar nela
como uma regra social (moral?) que nem todos sdo capazes de seguir — no grupo, por exemplo,
h4, independente das razdes, aquelas mulheres que ndo sdo capazes de doar, receber ou retribuir.
A vida social e as relagdes interpessoais acabam por moldar ou favorecer certos
comportamentos referente a0 compromisso com o dom, que se mostram em perspectivas da
nossa cultura, como no ditado popular com inspiracdo biblica “é dando que se recebe”.

Como estratégia de Promoc¢do da Sadde, o apoio social € tido como uma ferramenta de
fortalecimento da légica da acdo comunitdria e da participagdo dos grupos e individuos nas
tomadas de decisdo e exercicio de autonomia e protagonismo das questdes que perpassam O
reconhecimento e afirmacao da cidadania (102).

A promogdo da satide, nesse sentido, € favorecida a partir de trés mecanismos diretamente
relacionados: o apoio social, por meio de acdes e interacdes reciprocas permeadas pela
confianga e o fortalecimento dos grupos de individuos e associa¢des; o autocuidado; € o
ambiente sauddvel capaz de atender as necessidades bdsicas, incluindo espagos de lazer.
Entretanto, a acdo conjunta das pessoas € o fortalecimento dos grupos e associagdes remete-se
a perspectiva da participagdo social, que implica no acesso as informagdes e as acdes de
educacdo em saude, de modo a dar subsidios para a luta dos sujeitos e coletivos em prol da
saude enquanto direito de cidadania(20,24,36,144).

As integrantes do CMD-DF percebem o fortalecimento de suas redes de apoio social, e de seus
recursos politicos, com investimento, mobilizagdo e ganho de capital social entre elas a partir
de recursos informacionais, emocionais € instrumentais. Além disso, parece haver para as

entrevistadas o fortalecimento da identidade, autoestima e visibilidade enquanto mulheres com
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deficiéncia, o que favorece o proprio empoderamento delas, no sentido de autonomia de si e
potencialmente de suas acdes de saude e bem-estar. O Coletivo parece favorecer as integrantes
ferramentas para inser¢ao social, a partir da circulacdo de informacdes de interesse considerado
fonte confidvel para tal. Nesse sentido, é possivel que o associativismo favoreca as McD do
Coletivo o fortalecimento do acesso a direitos, principalmente de saide e bem estar.

O apoio social pode ser considerado ainda como meio de enfrentamento e resisténcia as
precarias condi¢des de vida, trabalho e satde, e at¢é mesmo como forma de sobrevivéncia das
classes desfavorecidas e a margem da sociedade. Promover a visibilidade desses dispositivos
de mobilizacdo e participacdo pode ajudar inclusive, na melhor compreensao de itinerarios
terapéuticos dos usudrios e suas necessidades de saide, e no planejamento das acdes de
integralidade do cuidado das pessoas(24).

A participacdo social configura-se, dessa forma, como ferramenta potencial na promogao de
satide das mulheres do Coletivo. E um grupo de formagcio relativamente recente, e com uma
heterogeneidade muito marcada entre os perfis sécio demograficos e culturais das proprias
participantes, que por um lado enriquece a experiéncia da vivéncia em grupo, mas por outro,
apresenta desafios ao entendimento e consenso sobre a prdpria participacdo e sentido do
Coletivo. Para que se atinja o sentido da cidadania plena e participagdo baseada na educagao
popular emancipadora, o Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do DF precisa promover
espagos e contextos em que as proprias mulheres possam tomar decisdes sobre o que afeta suas
vidas e sua satide. E um processo dindmico no qual essas mulheres, por meio de aprendizagem
e envolvimento, podem obter, de forma mais autdbnoma e plena o acesso e controle sobre os
diversos recursos para a saide, com base em suas proprias iniciativas, a fim de proporcionar
mudangas sociais.

A participagdo passa a ser um estar junto na identificacdo de problemas e construcdo das

solugdes. Ser sujeito e ndo objeto. Para isso, faz-se necessaria a apropriacao das propostas e
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acOes pelas integrantes, que passam a assumir responsabilidades e se envolvem na tomada de
decisdes continuamente.

No caso do CMD-DF, o uso de recursos de interacdo € comunicacdo online mostrou-se
fundamental para a mobilizacdo e participacdo. Apesar de algumas entrevistadas apontarem
desafios e limitacdes no uso do WhatsApp® como ferramenta principal de trocas de mensagens
e organizagdo, é inegavel o valor do componente virtual para essas as integrantes do Coletivo.
Diferente do momento atual da pandemia do novo coronavirus, o distanciamento e isolamento
social nunca foram uma opgao ou escolha para a maior parte dessas mulheres. E unanime entre
elas as dificuldades e restrigdes em sair de casa — seja por medo de violéncia motivada por
género, seja pela inacessibilidade arquitetonica ou atitudinal dos ambientes ptblicos ou por
indmeras outras razdes que quando atravessadas pela defici€ncia, tomam adicional contorno.
Por um lado, o uso de ferramentas online de interagdo favorece a constru¢cao e manutencao das
redes de apoio sem que haja a necessidade de se deslocar, reduzindo os desafios da mobilidade
urbana para essas mulheres e facilita a participacdo pela propria possibilidade da virtualidade e
otimiza¢do do uso do tempo. No entanto, por outro, apresenta limites evidenciados pelas
entrevistadas como desafios a exclusdo dentro do préprio grupo, que nem sempre consegue ser
totalmente acessivel na troca de mensagens, principalmente as mulheres cegas e com
deficiéncia auditiva. Além disso, hd os limites determinados social e economicamente pelo
pouco acesso ou auséncia dele a equipamentos como computadores ou telefones celulares e a
possibilidade de conexdo a internet.

Dessa forma, fica facil compreender por que o grupo de mulheres constituido no WhatsApp®
invariavelmente se confunde com o préprio CMD-DF, principalmente no que diz respeito a
facilidade de promover “encontros”, interagcdes, a adesdo, a participagcdo e o apoio social entre
as integrantes do Coletivo. E verdade que muitas acdes de caréter politico-social se fortaleceram

e se potencializaram a medida em que a Internet deu suporte a elas, possibilitando e
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promovendo discussdes coletivas, organizando acdes e ampliando canais de participacao(149).
Por outro lado, ainda existe um longo percurso rumo a efetivagdo da chamada inclusdo
social(150), contudo no contexto digital.

Finalmente, cabe expressar que o apoio social pode ser admitido no ambito da inducdo de
politicas publicas, principalmente aquelas com foco na promoc¢do da satde, se configurado
como estratégia para o fortalecimento do apoio reciproco e das redes comunitarias, grupos e
associacdes(102). Apesar de toda a importancia, no entanto, de se fomentar estratégias de apoio
social especialmente no campo da promogao da saude, é preciso também vislumbrar os limites

de sua atuagdo na auséncia de agdes politicas que assegurarem os direitos de cidadania(24).

9.1 Potencial aplicativo da pesquisa

Este trabalho guarda especial valor por alavancar uma relagdo entre A Fiocruz Brasilia,
instituicao de ensino e pesquisa, € um peculiar nicho da sociedade, representado pelas mulheres
com deficiéncia integrantes do Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal. O
desenvolvimento deste trabalho serve como espécie de ponte ao apresentar o espaco e fungdo
do ensino e pesquisa em uma perspectiva mais proxima e possivel esse grupo de mulheres com
deficiéncia, em sua maioria residentes em regides fora da centralidade do Plano Piloto do
Distrito Federal. Ao mesmo tempo, impulsionado pelas inquietagdes e motivacdes advindas
deste trabalho, a instituicdo e os trabalhadores da Fiocruz Brasilia puderam se aproximar
também do tema da Deficiéncia, e a partir disso, repensar sobre a prépria institui¢cao, as normas
e padrdes de trabalho e ensino. Refletir sobre a acessibilidade e a inclusio (ou a auséncia delas)
no cotidiano de trabalho, e planejar acdes no sentido dessas garantias. A maxima de que
inclusdo se dé pela convivéncia comecou a fazer mais sentido institucionalmente.

Para além disso, esta pesquisa carrega a poténcia de ampliar visibilidades. A Escola de Governo

Fiocruz, em Brasilia, € permeada pela presenca de gestores. Discussdes acerca da deficiéncia,
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protagonizadas pelas proprias pessoas com defici€ncia no ambiente académico amplifica vozes
e com isso também a possibilidade de abertura de didlogo entre atores do sistema de saude e as
pessoas com deficiéncia, em particular as mulheres com deficiéncia. Ao aproximar esses dois
pontos da cadeia de formulagao, indugdo e aplicagdo das politicas publicas em saude, ampliam-
se as chances de também expandir o alcance das dimensdes socioculturais dentro das préprias
politicas. Isso porque sdao fundamentais 0 mapeamento, a participagdo e o envolvimento de
diferentes pessoas e grupos de pessoas com deficiéncia nos espagos de governancga e instancias
de participagdo politica publica e estatal para a construcdo de acdes e diretrizes que possam ir
de encontro as priticas e discursos capacitistas. E preciso a amplificar as vozes e a
representatividade de pessoas com defici€ncia para a construgdo de politicas publicas, em
especial em saude, para que sejam de fato efetivas e aplicaveis.

No campo das politicas em satde, os resultados desta pesquisa apontam para a importancia do
apoio social e da participagc@o social na promocao da satude. O apoio social, seja por meio do
compartilhamento de informacdes, pela via do afeto ou mesmo instrumental, mostra-se capaz
de favorecer e proporcionar o empoderamento das integrantes do grupo, o que em médio e
longo prazo, age em fun¢do da apropriagdo de sua propria condicdo de satde e bem estar. O
sentimento de pertencimento e fortalecimento de autoestima parece ser capaz de promover
mudangas em comportamento individuais do cuidado em saide. Além disso, € possivel
extrapolar para a reflexao de que esse movimento no sentido da participagdo social proporcione
as mulheres com deficiéncia a oportunidade de participar da vida politica também de forma
mais ampla, e entdo ocuparem os espagos de planejamento e desenho de politicas publicas. O
grupo, dessa forma, age como um catalisador de forcas em prol da visibilidade e atuacdo
politica, fundamentado em rela¢des de confianga, trocas e afeto.

Somente na medida em que o processo de inclusdo avanca, incluindo espagos de lideranga e

tomada de decisdo, e que o convivio entre pessoas com e sem defici€éncia se torna mais
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frequente, é que agdes, politicas e legislacdo assumem papel coadjuvante e, naturalmente, os
individuos comec¢am a questionar um histdrico de exclus@o e passam a exigir uma sociedade

mais consciente, mais equilibrada em torno das diferencas, mais justa e pensada para todos.

9.2 Consideracoes finais

Pude perceber que o Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal ¢ um grupo
heterogéneo de mulheres, atravessado principalmente por questdes de viés politico e partidario,
crencas religiosas, raca/cor, escolaridade e renda. Sao questdes que permeiam a sociedade como
um todo e que se reproduzem dentro do movimento de pessoas com deficiéncia em particular
também. O recorte deste trabalho coincidiu com a critica existente a0 movimento de pessoas
com deficiéncia, em seu inicio, feita por tedricas feministas, mulheres com defici€ncia e
cuidadoras, de que o movimento de PcD precisava ser ampliado as demandas especificas das
McD, problematizando questdes sobre o cuidado e a interdependéncia. Logo no comeco da
experiéncia em campo, presenciei falas e colocacdes das préprias integrantes do CMD-DF
sobre a importancia de existir um Coletivo que fosse preocupado com as pautas das mulheres

com deficiéncia. Foi uma escolha que deflagrou questdes muito especificas.

Foi entdo que eu me vi, ndo como pessoa com deficiéncia, e mais do que simplesmente
mulher. Sim, mulher com deficiéncia. (E03, Diretoria)

Em particular para mim, mostrou-se gradativamente mais importante e, mais que isso, essencial,
portanto, que se pense em um feminismo que inclua as diversas experiéncias do ser mulher.
Nao € possivel falar de inclusdo e justica social ignorando o tema da interseccionalidade. Um
feminismo que ndo abarca as mulheres com deficiéncia, as mulheres pretas, as mulheres gordas,
as mulheres trans, as mulheres idosas e tantas outras formas de vivéncia, mais do que nunca

para mim, ndo faz sentido.
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E se em algum momento da trajetéria do movimento histérico de PcD, houve um tipo de
fragmentacdo por conta dos tipos de deficiéncia(98), no CMD-DF existem divergéncias muito
mais relacionadas as questdes sdcio-politicas e partiddrias.

Isso faz com que haja uma divergéncia quanto a percep¢ao da razdo de existéncia do grupo e
de como o Coletivo deve atuar. Parte das mulheres acredita que ele deva se ocupar de questdes
referentes a politica do cotidiano, garantindo, em alguma forma, direitos individualmente, em
um alcance mais local, cuidando para que essas mulheres, a margem da sociedade e do Estado,
tenham o minimo de cidadania para a propria subsisténcia, reconhecendo, em alguma medida,
a impoténcia do Estado, e buscando formas de resisténcia e sobrevivéncia. Por outro lado, ha
mulheres que acreditam que a luta do Coletivo deva acontecer em prol de um todo maior, em
uma visao ampliada de grupo e representatividade, na perspectiva dos Direitos e da cidadania
por meio de politicas publicas com maior alcance, que em tultima instincia, promovera entao,
transformagoes profundas no Estado e na sociedade. Para isso seria necessaria a construgao e a
afirmacdo de uma nocdo de identidade enquanto McD, como parte de uma grande minoria,
junto as outras grandes minorias (em relacdo de transversalidade com questdes de raca/cor,
orientacdo sexual, renda etc).

Esses posicionamentos sdo muitas vezes lidos como dicotdmicos por colocarem de um lado
ambicOes em perspectivas privadas e por isso remeterem a um apelo personalista, caritativo e
assistencialista, e de outro, perspectivas relacionadas a uma consciéncia politica mais ampla,
que vai ao encontro da luta por politicas publicas, em um contexto de transformacao contra o
status quo.

Esses diferentes posicionamentos guardam aparente relacdo com a trajetéria € os marcos do
Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia no Brasil. De um percurso iniciado sob o
prisma privado estritamente, com a deficiéncia sendo um “problema” a ser cuidado, resolvido,

tratado, apagado, ou invisibilizado pela familia ou pela institucionalizagdo. Ao longo da
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trajetoria os conceitos vao mudando, as PcD vao garantindo mais autonomia e protagonismo.
A educagdo de PcD possui forte influéncia nesse contexto, seguido por associacdes organizadas
principalmente por maes e pais de PcD — as organizagdes para pessoas com deficiéncia,
guardando ainda um apelo mais caritativo, na l6gica da benevoléncia. S a partir dos anos 1980
€ que no Brasil comeca a ganhar mais forga as organizac¢des de PcD, na logica do “nada sobre
nds sem nds”. Ainda hoje coexistem ambos 0s vieses, que muitas vezes se misturam € se
confundem em uma mesma organizacdo. E talvez seja este também o caso do CMD-DF, em
um movimento em busca de ampliar vozes e ocupar espacos, a0 mesmo tempo carregando
herancas, resquicios e tracos de um passado recente.

Persiste para mim, portanto se essa dicotomia posta de fato € real, cristalizada, ou se faria parte
de um processo de conscientizacdo e amadurecimento do movimento de McD dentro do préprio
movimento de PcD. Afirmo isso observando que essas diferentes percep¢des guardam relagdo
com questdes de fundo estrutural entre as mulheres, baseadas em raca/ cor, anos de educagdo
formal e renda. Esse ponto de divergéncia entre os perfis de participacdo guarda relacdo muito
proxima com todas essas caracteristicas. E que em alguma medida, sdo refletidos em diferentes
posicionamentos sociopoliticos também.

No entanto, ha caminhos convergentes dentro do grupo. O grupo oferece um espago, onde sdao
criadas experi€ncias e relacionamentos em uma sucessao de atos de dar-receber-retribuir(38).
E entdo o apoio social acontece aquém da ideia da caridade ou filantropia, por meio de trocas e
retribuicdes, baseadas em reciprocidade e confianga, atuando em favor do aumento do capital
social do grupo como um todo. O que favorece, novamente, circuitos de doagdo e retribuigao,
em uma espécie de ciclo virtuoso. Este € um processo que reforca os lacos sociais,
estabelecendo um vinculo duradouro entre os participantes. Parece existir um sentimento de

irmandade, de apoio e unido entre as mulheres, que se reinem em torno da falta e da auséncia
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— seja de afeto, informagdo, direitos, visibilidade. Este ponto de interse¢cdo que para o
Feminismo Negro Vilma Piedade cunhou como Dororidade’?(151).

Fundamental para a existéncia desse espaco de solidariedade € a ferramenta online de troca de
mensagens € conversas, desde a inclusdo e adesdo ao Coletivo. A participacdo no grupo de
WhatsApp® concede senso de pertencimento ao proprio movimento do CMD-DF, haja vista
que a ex-integrante do grupo assim se considera por também ndo fazer mais parte desse canal
de comunicacdo. E o principal meio de interacio entre as mulheres do Coletivo, onde
compartilham informacdes diversas, trocam afetos e também pedem “socorro” - em situagdes
de necessidade de algum bem material, por exemplo. Muitas vezes ao se referir ao grupo nao
sabemos qual estd em questdo: a organiza¢do, movimento social ou o grupo virtual do aplicativo
de mensagens. Esse fator de confusdo parece apontar uma reducdo de um pelo outro, o que
reforca o intenso valor das relagdes de afeto entre as mulheres, provavelmente preponderantes
sobre questdes sociopoliticas mais amplas e gerais. Cabe ressaltar que o ambiente de
virtualidade ou de trocas a distancia muitas vezes € o que possibilita a propria relagc@o entre as
mulheres. Isso porque mesmo antes dos tempos de isolamento e distanciamento sociais
impostos pela pandemia, a mobilidade e o acesso aos diversos espagos de convivéncia fora do
ambito privado nunca foram questdes de livre e simples escolha para essas mulheres.

Melhor que as respostas e achados deste trabalho sdo as novas perguntas e motivagdes que

podem vir e vém a partir dele. Apesar dos muitos percal¢os na trajetdria deste projeto, me sinto

12 “Doridade carrega no seu significado a dor provocada em todas as Mulheres pelo Machismo. Contudo, quando
se trata de Nos, Mulheres Pretas, tem um agravo nessa dor. A Pele Preta nos marca na escala inferior da

sociedade.” (p.17)
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feliz com o seu desenvolvimento e produg@o. Nunca quis que este trabalho se tornasse um
problema, um peso excessivo ou uma obrigacdo. E na medida do (im)possivel, acredito que isso
se fez possivel (ndo sem ajuda). Satisfeita com o que foi produzido, encerro este ciclo.
Especificamente sobre o trabalho, cabe apontar algumas das questdes com as quais me deparei.
Feminismo, Interseccionalidade, Lugar de Fala, Empoderamento, Sororidade, Dororidade e
tantas outras. Nada disso faz sentido se ndo for atravessado pela inclusdo e luta anticapacitista.
A pesquisa engajada também precisa deste atravessamento. Por que ainda sdo tdo poucos os
trabalhos que tocam, problematizam e propde acgdes ligadas a deficiéncia? Quais as
contribuigdes e as intersecdes entre Feminismo Negro, Estudos Decoloniais e Estudos sobre a
Deficiéncia? O associativismo, a participacao social entre pessoas com deficiéncia, em especial,
mulheres com deficiéncia, guarda alguma relacio ou varia conforme os diferentes modelos de
Estado? Quais seriam outros fatores que influenciariam o associativismo entre mulheres com
deficiéncia — e como repercutem na vida delas?

E preciso reconhecer as limitacdes encontradas no desenvolvimento desta pesquisa. Me deparei
com um campo complexo e incrivelmente rico. Varias outras questdes emergiram no campo,
em que vale pesar, em especial, o tema da violéncia vivida pelas mulheres com deficiéncia, que
nao foi abordado aqui neste trabalho, apesar de ter se mostrado pungente durante toda a
experiéncia em campo. Questdes acerca de vieses politico-partidarios e de cunho religioso se
mostraram presentes, principalmente pelo contexto politico vivido no pais em particular desde
o ano de 2018. O material coletado para analise se mostrou demasiadamente vasto. A tentativa
foi analisar, em alguma medida, a dimensdo qualitativa do apoio social entre McD. Existe,
portanto, uma limitagdo de cunho quantitativo, de abordagem epidemioldgica acerca desse
assunto. Resta investigar questdes estruturais do apoio social entre mulheres com deficiéncia.
E necessdrio que pessoas sem deficiéncia se situem dentro da légica da corponormatividade

reconhecendo-se(nos) estruturalmente capacitistas. Este ¢ um dos caminhos na luta contra a
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violéncia as pessoas com deficiéncia. E papel também das instituicdes de ensino e pesquisa, e
especialmente pesquisadores e gestores publicos discutirem o tema da defici€ncia e as formas
de alcancar, de fato, o caminho da inclusdo. Assim como o racismo € uma questdo inerente as
pessoas brancas, o capacitismo esta para pessoas sem deficiéncia.

Enfim, um suspiro. A sensacdo € a de que atravessei um tinel. Ou um portal. Ou o espelho. E
cheguei deste lado satisfeita com o que sinto e percebo, ainda que nem sempre tao nitido ou
definido. A vontade de ndo parar, afinal, ja justifica o préprio movimento. E o movimento €
coletivo e de maos dadas com mais e diversas mulheres. Sigamos entdo, levantando e puxando

aquelas que estiverem ao nosso redor.
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11 ANEXOS

11.1 Anexo I

ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA - ROTEIRO

DADOS DA PESQUISA

Titulo: O Apoio Social como Ferramenta de Promog&o da Saide em um Grupo de Mulheres com Deficiéncia no
Distrito Federal

Pesquisadora responsavel: Renata Bernardes David

Departamento/Instituto: Fiocruz Brasilia - Mestrado em Politicas Publicas em Sadde

Objetivos: verificar se e como o apoio social ocorre entre as integrantes do CMD-DF (dinamicas, processos e
contextos envolvidos na constitui¢do e manutengdo do grupo) — e como isso interage com a promogéo de sadde,
bem-estar e qualidade de vida dessas mulheres. Além disso, identificar/ analisar o significado do CMD-DF para
as entrevistadas, a relacdo delas entre si e com outras integrantes do grupo (considerando a natureza da associag@o
enquanto rede social local e a transi¢do para sociedade civil organizada). Mapear as redes de apoio social no
cotidiano dessas mulheres (principalmente aquelas advindas do CMD-DF) e seus impactos na produ¢@o do cuidado
e promocdo de saude. Identificar os componentes e recursos existentes relacionados a participagdo no CMD-DF
que fomentem a promog¢do da saude das integrantes, examinar a forma como o CMD-DF influencia os
relacionamentos entre as integrantes, averiguar a influéncia da atuagdo e o apoio social por meio de ferramentas
virtuais de conversa em grupo, analisar como a participacdo no grupo se relaciona com ativismo e advocacy entre
as mulheres do CMD-DF.

Sujeitos: Mulheres integrantes do Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do DF
1. Para comecar, eu gostaria que vocé me contasse sobre a sua histdria/trajetdria pessoal até conhecer o

CMD-DF (a ideia aqui € que a entrevistada fale principalmente de sua trajetdria enquanto mulher com
deficiéncia e/ou cuidadora)

2. Fale um pouco sobre a sua rotina (dia-a-dia) e sua(s) redes de contato e apoio (tentar puxar se ha relagéo
com o Coletivo)

3. Como voceé faz para buscar informagdes quando precisa (especialmente sobre direitos das PcD, servigos/
atendimentos / cuidados em satde)?

4. Como ¢€ o seu cuidado em satide: atividades de preveng@o, promogao e assisténcia? Existe relagdo com o
grupo? Qual?

5. Como € a sua relagdo com as mulheres do Coletivo? (tentar mapear quais sao as trocas entre as mulheres
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e como elas ocorrem, se hd reciprocidade, apoio emocional/ afetivo, apoio instrumental, apoio
informativo)

O grupo (ou alguma das mulheres) faz parte de alguma rotina, atividade que vocé desempenha de forma
regular ou pontualmente? Se sim, como? (apoio instrumental) CASO NAO TENHA APARECIDO
ANTERIORMENTE

Como ¢ a sua relagdo com o CMD-DF (quando e como conheceu o coletivo, como entrou no grupo e o
porqué, como participa do coletivo, se frequenta os encontros € o porqué - ou por que nao)

O que vocé sabe da histéria do grupo: como ele foi constituido, como ele vem se mantendo desde a sua
criacdo, se € formalizado — e se isso faz alguma diferencga (qual), quais as a¢des que ele realiza e/ou o que
ele proporciona as integrantes

O grupo possui alguns canais de comunicagdo, como o whatsapp e facebook e também os encontros
presenciais. O que vocé acha de cada uma dessas formas de contato entre as mulheres do Coletivo?
Como vocé vé as questdes dos direitos das PcD e em especial das mulheres com deficiéncia? Como o
CMD-DF interage com essa questao?

O que o CMD-DF representa para vocé hoje? (a ideia aqui € levantar o significado do grupo para a

entrevistada)
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11.2 Anexo 11

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

Prezada senhora, convido vocé a participar da Pesquisa intitulada " O Apoio Social como Ferramenta de Promogdo da
Satide em um Grupo de Mulheres com Deficiéncia no Distrito Federal”, CAAE 16564619.7.0000.8027, de
responsabilidade da pesquisadora Renata Bernardes David. Para responder a esta pesquisa vocé deve ter idade superior
a 18 anos. Sua participacdo € voluntdria. Por gentileza, leia atentamente este termo de consentimento livre e esclarecido,
utilizando o tempo necessario para fazé-lo. Vocé pode optar por decidir sua participa¢@o apds discutir com seus colegas
e familiares. Serd entregue a voc€ uma cdpia deste termo.

Objetivo da Pesquisa

O objetivo desta pesquisa € verificar se e como o apoio social ocorre entre as integrantes da Coletiva de Mulheres com
Deficiéncia do DF. A partir disso, analisar a intera¢do desse fendmeno na promocgio da satde, bem-estar e qualidade de
vida dessas mulheres. A partir da andlise do apoio social entre as integrantes do CMD-DF, pretende-se investigar o
contexto e motivac¢do da constitui¢do e manutengdo do grupo para as mulheres que dele fazem parte, explorando também
o significado da Coletiva para as diferentes integrantes e a relacdo das mulheres entre si € com o grupo.

Procedimento metodolégico

I-Os dados serdo coletados por meio de entrevistas semiestruturadas, individuais e observacao
participante durante eventos do Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do DF.

IT - A participagdo neste projeto ndo tem objetivo de submeter participante a um tratamento, bem como ndo
causard nenhum gasto com relacdo a procedimentos médico-clinico-terapéuticos efetuados com o estudo.

III- Serdo sujeitos desta pesquisa mulheres integrantes do Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito
Federal.

IV — A pesquisa ocorrerd em Brasilia (DF).

V — As participantes ndo arcardo financeiramente com as atividades relativas a pesquisa, estas  serdo
custeadas pela pesquisadora.

Riscos potenciais, desconforto e desisténcia

Nio ha riscos potenciais diferentes daqueles envolvidos nas atividades regulares dos participantes, o que
caracteriza um estudo de risco minimo. Como contribui¢do, apresenta a possibilidade de novos entendimentos
intelectuais e psicoldgicos as participantes.

Caso sinta algum desconforto em responder as questdes, a participante tem a liberdade de desistir ou
recusar-se a participar de qualquer procedimento, assim como de interromper a colaboragdo neste estudo no
momento em que desejar, sem necessidade de qualquer explicagdo.

A desisténcia da participante ndo causard nenhum prejuizo a saide ou bem-estar fisico da mesma, com isso
ndo serd necessdrio atendimento ou tratamento médico.

Potencial beneficio com a participacao

Com esta pesquisa espera-se permitir as participantes da pesquisa a vocalizagdo de suas prioridades para a resolugédo
de problemas referentes as suas necessidades de saide, representatividade junto as institui¢des e politicas publicas e aos
seus direitos como um todo enquanto mulheres com deficiéncia no territério onde vivem. A partir disso, poderdo ampliar
seu capital cultural e social, por meio da tessitura e fortalecimento do préprio grupo e de outras redes locais. Espera-se,
ainda, que o projeto de pesquisa possa contribuir para a maior mobilizagdo e articulacdo do grupo na afirmac@o e busca
de seus direitos, por meio de reflexdo critica, demanda organizada e interlocucdo politica, incluindo outros grupos de
mulheres com deficiéncia.

Confidencialidade

Serd garantido ao participante da pesquisa a manutencdo de sigilo e privacidade.

Pagamento ou compensacio

A participante, em razdo do cardter voluntirio da pesquisa, ndo receberd remuneracdo e nenhum tipo de
recompensa em razdo de sua participagdo na mesma;
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Diante dos esclarecimentos acima, eu,
, declaro que ndo

tenho ddvidas acerca do necessdrio para participacdo na pesquisa, motivo pelo qual concordo em participar do
projeto, ciente de que ndo receberei qualquer valor pecunidrio para tal, bem como poderei ndo mais integrar o
projeto a qualquer momento.

J4 eu, Renata Bernardes David, pesquisadora responsdvel pelo projeto de pesquisa , declaro que estou cumprindo
todas as determinacdes expostas na Resolucdo n°® 466/2012 e 510/2016 do Ministério da Saude.

Este documento é emitido em duas vias, assinadas pela pesquisadora e pela pessoa participante (uma via para
cada).

Nome e Assinatura do Participante

Renata Bernardes David - Pesquisadora Responsavel
Email: renata.david@fiocruz.br — Fone: Tel: (0xx61) 33294522 - Avenida L3 Norte, s/n, Campus Universitario Darcy
Ribeiro, Gleba A - CEP: 70.904-130 - Brasilia — DF / Fiocruz Brasilia CNPJ 33.781.055/0009-92
Contato do Comité de Etica da Fiocruz Brasilia- telefone: (61) 3329-4542 / 3329-4638 cepbrasilia@fiocruz.br
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11.3 Anexo III

FUNDAGAO OSWALDO CRUZ £~ Plataforma
(FIOCRUZ - BRASILIA) : %foﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: "Aqui n6s somos assim: uma levanta e puxa a outra" - O Apoio Social como
Ferramenta de Promogéo da Saude em um Grupo de Mulheres com Deficiéncia no
Distrito Federal

Pesquisador: RENATA BERNARDES DAVID

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 16564619.7.0000.8027

Instituicao Proponente: FUNDACAO OSWALDO CRUZ
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.649.228

Apresentacao do Projeto:

A quantidade de pessoas vivendo com deficiéncia hoje ultrapassa o numero equivalente a 1 bilhdo, de
acordo com os dados da Organizagdo Mundial da Saltde. Pessoas com deficiéncia encontram-se mais
comumente em situacdo de pobreza, desemprego, negagao de servigos e direitos e sofrem com a exclusao
em suas atividades de da vida diaria. Mulheres com deficiéncia e cuidadoras de pessoas com deficiéncia
enfrentam diversas barreiras relacionadas a participagao social, afirmagao de cidadania e direitos. Além
disso, sofrem pela dupla desvantagem devido a complexa combinac¢ao de discriminagao baseada em
género e deficiéncia, que se torna ainda mais marcante com a associagao de categorias de raga/etnia,
classe, orientagao sexual, idade, regiao e religiao. No Distrito Federal a situagao nao é diferente: a Coletiva
de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal tem como principal objetivo a reivindicagéo e afirmagao de
direitos e representatividade, principalmente junto as instituicdes e politicas

publicas. O grupo possui cerca de 60 integrantes, mulheres acima de 18 anos com diferentes perfis acerca
da deficiéncia, bem como cuidadoras de pessoas com deficiéncia e ativistas (mulheres sem deficiéncia). A
proposigao deste trabalho, corroborada por achados na literatura nacional e internacional, fundamenta-se no
papel positivo da participa¢ao dos individuos em grupos de apoio entre pares. A interacédo entre as mulheres
da CMD-DF ¢é baseada em ferramentas virtuais de comunicacéo e reunides presenciais. Assim, este
trabalho se propde a realizar um
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estudo de caso, a partir da CMD-DF. A hipétese é de que essas mulheres, ao encontrarem pouco ou
nenhum apoio nas instituigdes e politicas publicas, organizam-se em grupos entre pares, a fim de assim, por
meio do apoio social e da formagédo de redes sociais de apoio, alcangar seus direitos. A coleta de dados
sera realizada por meio de analise documental, entrevistas e observagéo participante, e o resultado obtido a
partir da ferramenta de analise de contetdo. A partir da realizagao deste trabalho, espera-se evidenciar a
forma como ocorre o apoio social dentro da Coletiva de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal,
enquanto grupo de apoio entre pares, e como esse fendmeno influencia na promogéo de saude das
integrantes.

Objetivo da Pesquisa:
A pesquisadora apresenta os seguintes objetivos da pesquisa:

Objetivo Primario: O objetivo é verificar se e como o apoio social ocorre entre as integrantes da Coletiva de
Mulheres com Deficiéncia do DF. Assim, serd investigada a dindmica, os processos e contextos envolvidos
na constituicdo e manutengao desse grupo de apoio entre pares, enquanto instrumento de apoio social e
promocao de saude, formado por mulheres com deficiéncia, cuidadoras de pessoas com deficiéncia e
ativistas. A partir disso, serd analisada a interag@o desse fenémeno na promogao da saude, bem-estar e
qualidade de vida dessas mulheres.

Objetivo Secundario: A partir da analise do apoio social entre as integrantes do CMD-DF, pretende-se
investigar o contexto e motivagao da constituicdo e manutencao do grupo para as mulheres que dele fazem
parte, explorando também o significado da Coletiva para as diferentes integrantes e a relagdo das mulheres
entre si e com o grupo.

Especificadamente, os objetivos séo:

» Investigar as motivagdes, o contexto e o significado da constituicdo da CMD-DF, considerando a natureza
da associagao enquanto rede social local e a transi¢ao para sociedade civil organizada;

» Mapear as redes de apoio social no cotidiano das mulheres formadas a partir da CMD-DF e seus impactos
na producéo do cuidado e promogao da salde;

« Identificar os componentes e recursos existentes relacionados a participagdo na CMD-DF que fomentam a
promocéao da saude das integrantes do grupo;

» Examinar a formacomo a CMD-DF, enquanto ferramenta de apoio social, influencia os relacionamentos
entre as mulheres integrantes da Coletiva;

« Averiguar a influéncia da atuagao e apoio social por meio de plataformas virtuais de conversa em grupo;
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+ Analisar como a participagdo no grupo se relaciona com o ativismo e advocacy entre as mulheres da CMD-
DF.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
A pesquisadora informa os seguintes riscos e beneficios advindos da pesquisa:

Riscos: Os sujeitos da pesquisa ndo serdo expostos a riscos diferentes daqueles aos quais estao
submetidos na realizagdo das suas atividades cotidianas. A participagao é voluntaria, serao respeitados os
procedimentos da ética em pesquisa, com assinatura dos Termos de Consentimento Livre e esclarecido e a
possibilidade dos participantes em deixar a pesquisa ou solicitar a exclusao de partes que lhes pareca
inconveniente,

imprecisa, perigosa ou traga qualquer risco para si e 0s seus.

Beneficios: Os participantes da pesquisa serdo sujeitos da vocalizagao de suas prioridades para a resolugao
de problemas referentes as suas necessidades de salde, representatividade junto as instituigées e politicas
publicas e aos seus direitos como um todo enquanto mulheres com deficiéncia no territério onde vivem. A
partir disso, poderdo ampliar seu capital cultural e social, por meio da tessitura e fortalecimento do préprio
grupo e de outras redes locais. Espera-se, ainda, que o projeto de pesquisa possa contribuir para a maior
mobilizagédo e articulagdo do grupo na afirmagdo e busca de seus direitos, por meio de reflexao critica,
demanda organizada e interlocugéo politica, incluindo outros grupos de mulheres com deficiéncia.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:
Contexto de pesquisa relevante, materiais e métodos parecem adequados para a consecugao dos objetivos
propostos.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacéo obrigatoéria:
Presenca de todos os termos, conforme protocolos e legislagao vigente.

Recomendacoes:

Né&o ha.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

Apods a analise documental das alteracdes realizadas pela pesquisadora, discussao dos possiveis riscos e
sugestdes, o Comité julgou o projeto APROVADO.
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Consideracées Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa da FIOCRUZ Brasilia, de acordo com as atribuigdes
definidas na Res. CNS 466/2012, manifesta-se pela APROVACAO do projeto de pesquisa proposto.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagcao
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 13/10/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1367816.pdf 14:08:11
Projeto Detalhado / | Projeto_PlataformaBrasil_RenataBernar| 13/10/2019 |RENATA Aceito
Brochura desDavid_outubro2019.pdf 14:07:34 |BERNARDES DAVID
Investigador
Folha de Rosto Folha_de_rosto_plataformaBrasil.pdf 01/07/2019 |RENATA Aceito

14:48:12 [BERNARDES DAVID
TCLE / Termos de | TCLE_CMDDF.pdf 30/06/2019 |RENATA Aceito
Assentimento / 17:01:45 [BERNARDES DAVID
Justificativa de
Auséncia

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

BRASILIA, 18 de Outubro de 2019

Assinado por:
BRUNO LEONARDO ALVES DE ANDRADE
(Coordenador(a))

Endereco: Av L3 Norte Campus Darcy Ribeiro, Gleba A, SC 4 CAMPUS UNIVERSITARIO DARCY RIBEIRO

Bairro: ASA NORTE CEP: 70.910-900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3329-4746 E-mail: cepbrasilia@fiocruz.br
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