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Resumo

Neste artigo, proponho um percurso por diferentes materiais escritos e imagéticos,
produzidos entre os anos de 2012 e 2017 que tinham como foco a acessibilidade para
pessoas com deficiéncia intelectual e que foram realizados, em sua maioria, contando
com pessoas com deficiéncia intelectual como autoras ou parte da equipe de edicao.
Todas as pegas foram produzidas pela Associacdo Carpe Diem ou pelo Movimento
Down, por vezes em parceria com outras organizagdes. Nessas trilhas, ganham
particular atencdo os espagos enunciativos ocupados por sujeitos com deficiéncia
intelectual e as mudancas e intervengdes de registro discursivo operadas por praticas de
acessibilidade. Esses materiais conjugam a produ¢do de um lugar enunciativo de sujeito
com a construcdo de recursos de acessibilidade como demanda de justica para a
participagdo social. Nesse empenho, procuro ressaltar a acessibilidade como pratica, e
prética transformativa, que tanto opera sobre a materialidade do mundo e as qualidades
das relacoes, quanto produz o proprio sujeito politico que a elabora e reivindica.
Palavras-chave: Acessibilidade; Deficiéncia; Deficiéncia Intelectual; Sindrome de
Down; Antropologia.

Abstract

In this article, I propose a journey through different written and imagery materials
produced between 2012 and 2017 that focused on accessibility for people with
intellectual disabilities and that were carried out, for the most part, with people with
intellectual disabilities as authors or part of the editing team. All pieces were produced
by Associa¢do Carpe Diem or by Movimento Down, sometimes in partnership with
other organizations. In these trails, particular attention is paid to the enunciative spaces
occupied by persons with intellectual disabilities and the changes and interventions in
the discursive register operated by accessibility practices. These materials combine the
production of an enunciative place for the subject with the construction of accessibility
resources as a demand for justice and social participation. In this effort, I try to
emphasize accessibility as a practice, and a transformative practice, which both operates
on the materiality of the world and the qualities of relationships, and produces the very
political subject that elaborates and claims it.

Keywords: Accessibility; Disability; Intellectual Disability; Down's syndrome;
Anthropology.
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Apresentacao

A autorrepresentacdo € uma conquista politica, mas também material, simbdlica,
pratica, moral. Com isso quero dizer: falar por si ¢ algo que vamos aprendendo e
conquistando ao longo de nossas vidas — nunca de forma definitiva ou sem retorno —,
mas também ¢ algo pelo que temos de batalhar coletivamente, especialmente quando
(nos damos conta que) esse falar por si emerge nao de um “eu”, mas de um “nos”. A
histéria das reivindicagdes por direitos — dos aparentemente mais elementares como o
direito a vida aos aparentemente mais complexos como o direito a representatividade na
politica ou na midia — pode ser pensada como uma historia de assunc¢ao de voz e disputa
por escuta e, nesse processo, junto das vozes fazem-se sujeitos. Ou seja, podemos dizer
que as demandas por justica e os sujeitos dessas demandas sdo elementos mutuamente
constitutivos.

Os chamados “novos movimentos sociais” (Adelman, 2009), especialmente
organizados a partir de identidades (Higa, Moutinho e Lopes, 2023) encarnam essa
associacao entre sujeitos ¢ demandas, ou mesmo sujeitos e direitos (Aguido, 2016) de
forma quase paradigmatica. Na constelacdo desses movimentos, ¢ comum que o das
pessoas com deficiéncia seja pensado como “o ultimo” dos movimentos de identidade
(Davis, 2010) — embora se possa argumentar uma historicidade paralela e por vezes
parecida entre movimentos de pessoas com deficiéncia, movimentos negros,
movimentos feministas e movimentos homossexuais ou, mais recentemente, LGBTI+,
ao menos desde o século 20. Entre as disputas, aproximagdes, afastamentos, coalisdes e
dissensdes no campo da deficiéncia, ndo é raro que a representagdo de pessoas com
deficiéncia intelectual cause maior ruido, seja em fun¢do de sua organizacgao histdrica
por familiares e especialistas, seja pelo carater relativamente recente das acdes de
autorrepresentagdo de pessoas com deficiéncia intelectual, “falando por si” (consultar, p.
ex. Lanna Jr., 2010). Este é meu primeiro ponto.

Desde ao menos os anos 1980, temos movimentos organizados de pessoas com
deficiéncia, atuando sistematicamente em redes globais, mas também nacionais
(novamente, consultar Lanna Jr., 2010 para o caso brasileiro, em conexdo com o cendrio
global). Também a partir dos anos 1980, temos a consolidacio de um campo de
interlocu¢do académica de inspiracao sociologica, os Disability Studies, redigido e

praticado primordialmente em lingua inglesa (Gavério, 2014). No Brasil, também datam
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desse periodo os trabalhos na vanguarda de uma perspectiva social para a deficiéncia
(Mello, Nuernberg e Block, 2014). Dois elementos parecem ser particularmente
importantes para esses desenvolvimentos: a construgdo da identidade afirmativa “pessoa
com deficiéncia” e, articulada a ela, a compreensao construcionista da deficiéncia (seja
por meio do modelo social da deficiéncia, elaborado na Inglaterra, seja via modelo
minoritario ou de direitos, como se convencionou chamar nos Estados Unidos)
(Gavério, 2014).

O giro que a compreensao construcionista da deficiéncia e a assuncao afirmativa
da deficiéncia como posicdo de sujeito (e sujeito de direitos) ocasionam ¢ a
reivindicacdo de que deficiéncia ndo ¢ um “problema” de um corpo individual, uma
tragédia que se abate sobre uma vida ou de uma familia, mas um dos variados modos de
se estar no mundo, que coloca em evidéncia os “problemas” da ordem social. Se a
deficiéncia ¢ uma construgdo social (ou seja, nossa diversidade de formas e fungdes
corporais poderia ser modulada cultural e historicamente em registros muito mais
variados que os da incapacidade, insuficiéncia ou falta — que compdem o repertério
colonial-moderno capitalista) e se as pessoas com defici€éncia sdo tdo pessoas quanto
quaisquer outras pessoas, temos uma agenda de luta por transformagdes sociais que
acomodem a variedade critica de formas e fungdes de nossos corpos e modos de
existéncia. Dito de outro modo, a compreensdo que vai solidamente sendo construida
desde ao menos os anos 1980 ¢ que a experiéncia de exclusao vivida por pessoas com
deficiéncia (1) ndo ¢ justa e (2) ndo ¢ uma decorréncia natural de seus corpos, mas um
efeito de sua rejei¢do social — rejeicdo essa que ndo se manifesta apenas por
preconceitos ou capacitismo nas interacdes, mas que estd plasmada na propria
materialidade do social quando, por exemplo, temos um lance de escadas na tinica porta
de acesso para uma escola. Este ¢ meu segundo ponto.

O que procuro fazer neste artigo ¢ conjugar esses dois pontos que apresentei por
meio da nocdo de acessibilidade e da acessibilidade pensada e produzida por e para
pessoas com deficiéncia intelectual. A conjugacao a que pretendo chegar no percurso do
artigo ¢ entre a producdo de um lugar enunciativo de sujeito com deficiéncia intelectual
e a construcdo de recursos de acessibilidade como demanda de justica para a
participagdo social. Nessa conjugacado, repleta de tensdes e ressemantizagdes, procuro

ressaltar a acessibilidade como pratica, e pratica transformativa, que tanto opera sobre a

159

Iluminuras, Porto Alegre, v.24, n.66, p. 156-191, Dezembro, 2023.



materialidade do mundo e as qualidades das relagdes, quanto produz o proprio sujeito

politico que a elabora e reivindica.

\

No paragrafo anterior, referi-me a nocdo de acessibilidade como pratica

transformativa, que empresto de Olivia von der Weid:

Acessibilidade. Termo abrangente, ligado ndo apenas a fatores fisico-espaciais, mas
que também envolve aspectos politicos, normativos, sociais e culturais.
Acessibilidade costuma estar ligada as praticas de inclusdo, que falam sobre a
possibilidade de participacdo das pessoas na sociedade em igualdade de condigdes e
sem discriminacdo. E a garantia normativa de acesso aos locais ¢ as atividades e a
eliminacdo das diversas barreiras existentes que comprometem a participacao de
todos.

No6s nos habituamos a pensar em acessibilidade como uma série de parametros e
medidas, definidas na legislagdo, para adaptar o ambiente a circulagdo de corpos
diversos —cadeirantes, pessoas cegas, pessoas com mobilidade reduzida, pessoas
surdas. Acessibilidade estaria referida aqui as acomodagdes técnicas ¢ materiais
desenvolvidas para preencher as lacunas entre mundos deficientes e ndo deficientes
— piso tatil, rampas, audiodescri¢do, intérpretes de libras. No entanto, alguns
pesquisadores e ativistas do movimento de pessoas com deficiéncia vém também
pensando na acessibilidade como processo, uma maneira de criar conexao entre as
pessoas, uma forma de conhecer e estar no mundo.

Gostaria de contribuir com essa discussdo desenvolvendo uma perspectiva situada
que pensa a acessibilidade para além do ponto de vista material ou técnico, propondo
entendé-la como uma relagdo. Uma relagdo transformativa, capaz de modificar os
padrdes norteadores das nossas interagdes, para que nelas caibam mais realidades
corporais (Weid, 2022: 197-198).

Acompanhando a autora, também me reporto a reflexdo proposta pela
“Contracartilha de acessibilidade: reconfigurando o corpo e a sociedade”, que contou
com texto e pesquisa de Anahi Guedes de Mello, Marco Antonio Gavério, Olivia von

der Weid e Valéria Aydos e traz a seguinte provocagao:

Como nos mostra Camila Alves, em sua fala gentilmente gravada para acompanhar
este material’, a acessibilidade pode ser pensada de uma forma mais ampla, como
um modo de criar conexdes e vinculos perante as contingéncias de nossas
multiplicidades corporais e comportamentais. Isso, inclusive, implica no
tensionamento da ldgica capacitista que sustenta nossos modos de organizacdo no
dia a dia. E, para isso, ¢ preciso que todas as pessoas envolvidas se engajem no
processo. E necessario descobrirmos formas de estar e fazer coisas juntas e juntos
que considerem as multiplas corporalidades e comportamentos. E preciso, ainda,
estarmos abertos a transformagdo e ampliagdo de nossos proprios padrdoes —
perceptivos, cognitivos, comunicacionais e corporais (CODEA/ABA, 2020: 11).

Com esse rumo definido?, este artigo percorre diferentes materiais escritos €

imagéticos (impressos ou digitais), produzidos entre os anos de 2012 e 2017 que tinham

! A referéncia aqui é ao video disponivel em:
https://www.youtube.com/watch?v=IPTXjnXHMil&ab_channel=TVABA, acessado em 11 de agosto de
2023.
2 Nessa chave, reporto-me também as reflexdes produzidas por Anahi Guedes de Mello, Valéria Aydos e
Patrice Schuch (2022).
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como foco a acessibilidade para pessoas com deficiéncia intelectual e que foram
realizados, em sua maioria, contando com pessoas com deficiéncia intelectual como
autoras ou parte da equipe de edi¢do.

O texto apresenta e descreve cada peca, procurando uma costura que dé conta
das conjugacdes até aqui apresentadas, sem, contudo, pretender descrever um processo
evolutivo, linear ou sucessor. Na descricdo, ganham particular atengdo os espagos
enunciativos ocupados por sujeitos com deficiéncia intelectual e as mudangas e
intervengdes no registro discursivo operadas por praticas de acessibilidade. Todas as
pecas foram produzidas pela Associacdo Carpe Diem ou pelo Movimento Down, por

vezes em parceria com outras organizagdes, conforme apresenta-se a seguir.’

Entre “falar” e “ouvir” nas paginas da Associacido Carpe Diem

Em 2012, foi langado o livro Mude seu falar que eu mudo meu ouvir, uma
colaboracao entre a Associacao Carpe Diem, Carolina Yuki Fujihira, Ana Beatriz Pierre
Paiva, Beatriz Ananias Giordano, Carolina de Vecchio Maia, Carolina Reis Golebski,
Claudio Arruda Leone e Thiago Rodrigues. O subtitulo ¢ sugestivo: “Acessibilidade —
um livro escrito por pessoas com deficiéncia intelectual”. A psicéloga Carolina Yuki
Fujihira atuou como mediadora da Associag¢do nas atividades que levaram a escrita, as
demais pessoas sao jovens e adultos com sindrome de Down. A edi¢do do livro ficou
igualmente por conta da Associacdo, com apoio da Secretaria dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia do Estado de Sdo Paulo. E exatamente assim que a autoria do livro é

atribuida:

® Este artigo parte de alguns trechos de minha tese de doutorado, “Deficiéncia na Cabeca: percursos entre
diferenca, sindrome de Down e a perspectiva antropologica” (Lopes, 2020). A tese foi desenvolvida no
Programa de P6s-Graduagdo em Antropologia Social da Universidade de Sdo Paulo, orientada por Laura
Moutinho e contou com os recursos de Bolsa de doutorado Capes: Coordenagido de Aperfeicoamento de
Pessoal de Nivel Superior — Brasil (CAPES) — Cédigo de Financiamento 001, ¢ do Edital Pro-Africa
CNPq: “A Vizinhanga nas entrelinhas: aliangas e conflitos, trocas (des)iguais e cooperagdo entre
Mogambique e Africa do Sul” (projeto selecionado na Chamada MCTI/CNPq n° 46/2014), coordenado
por Laura Moutinho. Sobre o segundo projeto, consultar Lopes (2019b).
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MUDE SEU FALAR QUE
EU MUDO MEU OUVIR.

Acessibilidade - um livro escrito por
pessoas com deficiéncia intelectual.
- :
" 5 Associacdo Carpe Diem
. Carolina Yuki Fujihira

Ana Beatriz Pierre Paiva
N\ iy Beatriz Ananias Giordano

. Caralina De Vecchio Maia
+ Carolina Reis Cosla Golebski
. Claudio Aleoni Aruda Fl
v Thiago Rodrigues ‘

Figura 1: Descri¢do da imagem. Capa de livro escaneada. “MUDE SEU FALAR QUE EU MUDO MEU
OUVIR. Acessibilidade - um livro escrito por pessoas com deficiéncia intelectual. Associagcdo Carpe
Diem, Carolina Yuki Fujihira, Ana Beatriz Pierre Paiva, Beatriz Ananias Giordano, Carolina De Vecchio
Maia, Carolina Reis Costa Golebski, Claudio Aleoni Arruda, Thiago Rodrigues”. O texto é centralizado
na parte superior da capa. Sobre o texto e na parte de baixo da capa ha relevo em braile. Em baixo estdo
desenhadas varias borboletas, com formato simples e sobre o fundo branco: duas elipses coloridas que
representam as asas e uma pequena elipse cinza é a cabega de cada borboleta. As cores delas sdo
branco, amarelo, verde, azul, vermelho e roxo. As borboletas fazem alusdo ao simbolo da Associagdo
Carpe Diem, que é uma borboleta deste mesmo formato com as letras C e D desenhadas cada uma em
uma das asas. Fim da descrigdo.

A Associagdo Carpe Diem foi uma organizac¢do sem fins lucrativos, fundada em
1996 em Sao Paulo, com a seguinte missdo: “Fortalecer a autodeterminacao da pessoa
com deficiéncia intelectual, para que esta possa influenciar a sociedade no compromisso
com a diversidade” (Assoc. Carpe Diem et al., 2012: 119). Em junho de 2015, apos 19
anos de atuacdo, a Associagdo fechou suas portas, apresentando a seguinte justificativa e
projeto em uma carta escrita por sua presidenta e fundadora Gloria Moreira Sales:
Acreditamos que colaboramos para a construgdo de um NOVO OLHAR:

- Olhar de crenga na importancia da autodeterminag@o,
- Olhar de crenga no direito de cada um ao seu projeto de vida,
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- Olhar de crenga em uma sociedade comprometida com a diversidade, a ponto de
buscar acessibilidade para todos.

(-..) No final de junho de 2015, encerramos nossas atividades.

Precisamos de muita CORAGEM para tomar esta decisdo.

Coragem para mudar antes que as adversidades econdmicas do pais pudessem vir a
comprometer a qualidade das agdes que desenvolvemos.

Estaremos presentes, neste momento, para apontar novas possibilidades as pessoas
com deficiéncia e as suas familias. Possibilidades mais flexiveis, condizentes com o
momento atual, mais “customizadas”, ¢ que poderdo ser trilhadas de acordo com as
necessidades de cada um.*

Dentre os relevantes trabalhos da Associagdo estava o Projeto Pipa, um conjunto
de atividades de educagdo sexual para pessoas com deficiéncia intelectual e familiares,
criado em 2005. As oficinas conduzidas no projeto visavam reduzir a vulnerabilidade ao
HIV/Aids, ao abuso sexual e a gravidez ndo desejada entre pessoas com deficiéncia
intelectual — com sindrome de Down ou ndo.” O principio de agdo era langar mao dos
mesmos recursos € materiais utilizados em projetos semelhantes que visavam grupos de
pessoas sem deficiéncia. Quatro dos sete coautores e coautoras de Mude seu falar
participaram desse projeto.®

O livro foi bastante celebrado, noticiado como o primeiro manual de
acessibilidade para pessoas com deficiéncia intelectual escrito por pessoas com
sindrome de Down. Segundo relatou Gloria Moreira Sales em um dos eventos de
divulgacdo do manual, a proposta surgiu como uma ideia despretensiosa, fruto da
inquietacdo de algumas das pessoas que frequentavam a Associagdo frente a sua
dificuldade em acompanhar certos debates publicos. Conforme seu relato, o trabalho da
Associagdo Carpe Diem com a perspectiva da autodeterminagdo redundou, com o
passar dos anos na defesa do protagonismo das pessoas com deficiéncia intelectual. O
entendimento era de que a inclusdo de tais sujeitos na sociedade so6 faria sentido ou seria
completa com sua autorrepresentacdo: a possibilidade, apoiada, de participar de
decisoes e da elaboracdo de politicas que impactariam diretamente suas possibilidades
escolha e independéncia. Neste caso, inclusdo parecia significar, no discurso da
fundadora e na pratica da Associagdo, tanto inser¢do em escolas regulares, quanto no

mercado de trabalho, na experiéncia do lazer e no estabelecimento de parcerias

Disponivel em:
i i ivi , acesso

www.movimentodown
em 11 de agosto de 2023.

> Para uma etnografia sobre sexualidade e deficiéncia intelectual em uma APAE no interior de S3o Paulo,
consultar Julian Simdes (2014).

® Ana Beatriz Pierre Paiva, Carolina Reis Golebski, Claudio Arruda Leone e Thiago Rodrigues. Mais
informagdes sobre o projeto estdo disponiveis em: https://www.youtube.com/watch?v=BzeYwyRtOQlc,
acesso em 11 de agosto de 2023.
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afetivo-sexuais e na constituicdo de familias. Para garantir a no¢do de protagonismo,
entdo, torna-se central a tomada de voz pelos sujeitos com deficiéncia: “Pra todo evento

que a gente era chamado, a gente levava eles. Se a gente t4 falando deles, eles tém que

estar presentes e participar”.

Esta narrativa de origem estd contida também no texto do livro. Percorro

brevemente sua organizacdo. Segue a estrutura do texto por capitulos.

Sumario
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\- 0O que éaDeficiéncia Intelectual?.....coiinciiicinni 49
1. Sobre a Compreensao. 55
21 Sobre a Comunicagao.. 60
3. Sobre a Meméria.. 67
4. Sobre o Ritmo... 69
=), S0bre 0 TemMpO..ccciiiiiiinine e T
6. Sobre o Célculo e 0 Uso do Dinheiro........ 76
V- Reflexdes sobre algumas situagdes devida.................. 81
il: | VAT AR oo : 82
2. Escola... gﬁ
3. Trabalho -
4. Namoro. B
5 T [T e e
Vil - O que falta para as pessoas com Deficiéncia Intelectual o
VIVEFEM MEINOTZ o eiereriacs et s
VI - Resumo de dicas que podem favorecer alguns e ¥
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4 e e R 105
IX - Recado de despedida aos [eitores.. ...
. 3
X- Referéncias bibliografiCoS......oiieemeiereeimmenmiiisss

Figura 2: Descri¢do da imagem. Foto da pagina do Sumario do livio Mude seu falar que eu mudo meu
ouvir: “Prefacio: Sem limites... para ser, I - Introdugdo, Il - O que ¢ acessibilidade?; III - Quem somos
nos?; IV - Por que escrevemos este Manual?. V - O que é Deficiéncia Intelectual? (1) Sobre a
Compreensdo, (2) Sobre a Comunicagdo; (3) Sobre a Memoria; (4) Sobre o Ritmo, (5) Sobre o Tempo;
(6) Sobre o Cdlculo e o Uso do Dinheiro. VI - Reflexoes sobre algumas situagoes de vida (1) Lazer; (2)
Escola; (3) Trabalho; (4) Namoro, (5) Familia. VII - O que falta para as pessoas com Deficiéncia
Intelectual viverem melhor? VIII - Resumo de dicas que podem favorecer em alguns aspectos. IX -
Recado de despedida aos leitores. X - Referéncias bibliogrdficas”. Atras do texto hda marca d’agua em

cinza do simbolo da Associa¢do Carpe Diem, a borboleta com as letras C e D dentro das asas. Fim da
descrigdo.

O livro ¢ composto por trechos de texto corrido, escrito por profissionais da
Associagdo, e trechos de debate, nos quais sdo apresentadas as reflexdes das pessoas

com sindrome de Down e da mediadora. A Introduc¢ao nao tem sinalizacao de autoria,
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mas a voz pertence & Associagdo. Nela, narra-se a participagdo de Bia Paiva’ e Thiago
Rodrigues em congressos e seminarios sobre direitos sexuais e reprodutivos — tema a
que chegaram justamente pelo acumulo de debates desde o Projeto Pipa. Nesses
eventos, contribuindo com pontuagdes muito bem-recebidas, a dupla manifestou, no
entanto, dificuldades em acompanhar falas e debates. Thiago Rodrigues, entdo, foi tdo
enfatico em sua reivindicagdo por acompanhar adequadamente o que se discutia em um
seminario sobre HIV/Aids e deficiéncia, em 2009, que dessa experiéncia se tirou a
recomendacdo de que a Associacdo Carpe Diem produzisse um manual de
acessibilidade. Segue um trecho da Introducdo, note-se o uso da primeira pessoa do
plural denotando o coletivo da Associagao:

E aqui estamos!

A necessidade de maior acessibilidade ganha visibilidade a partir do esfor¢o e

autodeterminagdo dos jovens que acompanhamos. Antes, pessoas com deficiéncia

intelectual eram representadas nas discussdes, em congressos ¢ eventos semelhantes.

Agora, inaugurou-se uma nova fase! Elas estdo presentes em “carne e 0sso”, em

varios ambitos sociais, falando por si mesmas. E isto cria novas necessidades de
adaptagdes sociais (Assoc. Carpe Diem et al., 2012: 17).

Ainda na Introdugdo, informa-se que os debates facilitados pela mediadora da
institui¢do foram gravados, transcritos e organizados em capitulos. A essas se¢des de
discussdo adicionaram-se trechos de texto de sistematizacdo e aprofundamento, que no
livro ndo tém autoria sinalizada, mas sdo produzidos pela Associagdo. O trecho de
explicacdes metodoldgicas se encerra com um guia para a leitura acessivel: “Uma
sugestdo para os leitores com deficiéncia intelectual ¢ que possam contar com um leitor
[supde-se: sem deficiéncia intelectual] que va atuando como interlocutor, explicando e
discutindo sobre o conteudo do manual” (Assoc. Carpe Diem et al., 2012: 18).

Os capitulos seguem com os titulos acima elencados, sempre acompanhados de
imagens que colaboram com a expressdo das situacdes descritas em texto, conforme o

exemplo abaixo:

7 Reproduzo nomes e apelidos conforme eles aparecem no corpo do texto.
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JUDE SEU FALAR QUE EU MUDO MEU OUVIR

V- 0 que é a deficiénciaintelectual?

Thiago: Pessoas com Sindrome de Down. Nés temas caracteristicas que eu vouy
sfer agora: 0l0S puXados, maos pequenas, pescogo largo, pés paguenos... o
jamberm uma coisa bem interessante, deficiéncia intelectual que vocés precisam
aprender. E dificil quando uma pessoa fica falando no seu ouvido o tempao todo.
Nossa iSs0 nao d4 certa! E muita informagdo na nossa cabegal Fica falando e nossa
cabeva fica girando. Para isso nos precisamos fazer algo, tipo atividade, imagens,

desenho, teatro e etc. Para genle entender mals e desenvolver mais.

Bia Paiva: Adeficiéncia intelectual € assim, quando uma pessoa falamuito na cabeca
da gente, & gente ndo absorve por ter a deficiéncia intelectual. Por que a gente nao
sbsorve? Porque a gente ndo entende o que aguela pessoa esté falando, a gente nao
entende a informacao que ela quer passar. Por isso a gente faz um trabalho com a
mediacdo para a gente poderentender melhor as pessoas.

Cldudio: Como a gente fica confliso, as pessoas consequem falar demais e as vezes

o consegue entender as falas, incomoda as nossas cabeeas.

Bia bla bls bla
bla bla bia bla
bia bla bla

agente nd

Bla bia bia bia
bla bla bia bia
bla bia bla

T

Ia bla bla
la bla bla

bla bla bia

‘I Bla bla bla i ﬁ‘

e

Capitulo V

Figura 3: Descri¢do da imagem. Pagina 51 do livro Mude seu falar que eu mudo meu ouvir, Capitulo V.
Texto da pagina: “O que é a deficiéncia intelectual? Thiago: Pessoas com sindrome de Down. Nos temos
caracteristicas que eu vou falar agora: olhos puxados, mdos pequenas, pescoco largo, pés pequenos... e
também uma coisa bem interessante, deficiéncia intelectual que vocés precisam aprender. E dificil
quando uma pessoa fica falando no seu ouvido o tempo todo. Nossa isso ndo dd certo! E muita
informagdo na nossa cabega! Fica falando e nossa cabega fica girando. Para isso nds precisamos fazer
algo, tipo atividade, imagens, desenho, teatro e etc. Para gente entender e desenvolver mais. Bia Paiva:
A deficiéncia intelectual é assim, quando uma pessoa fala muito na cabe¢a da gente, a gente ndo absorve
por ter deficiéncia intelectual. Por que a gente ndo absorve? Porque a gente ndo entende o que aquela
pessoa esta falando, a gente ndo entende a informagdo que ela quer passar. Por isso a gente faz um
trabalho com a mediacdo para a gente poder entender melhor as pessoas. Claudio: Como a gente fica
confuso, as pessoas conseguem falar demais e as vezes a gente ndo consegue entender as falas, incomoda
as nossas cabecas.” Depois do texto segue um desenho de um menino sentado em uma carteira escolar
cobrindo suas orelhas com expressdo de agonia. Em volta dele flutuam quatro figuras de pessoas rindo e
com expressoes maldosas ou de deboche. De cada um deles sai um baldo de fala com o conteudo “Bla
bla bla bla bla”. Fim da descricdo.

O segundo capitulo do livro, seguinte a Introducao, traz defini¢des e exemplos
acerca do que seja a acessibilidade para pessoas com deficiéncia, e se fecha com o caso

da deficiéncia intelectual:

Mediadora: Vocés tém deficiéncia intelectual. O que ¢é isso?
Bia Paiva: Sao pessoas que entendem mais lentamente.
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Carol Maia: Eu falo direto sobre Sindrome de Down em casa. Eu sinto muito feliz de
ter Sindrome de Down. Tem gente que ndo aceita quem tem Sindrome de Down. E
preconceito! Mas a pessoa tem que saber que tem o lado bom da gente. O lado bom
¢ que a pessoa ¢ inteligente, especial, pode muito bem entender as figuras, as falas,
as linguagens.

Mediadora: Exatamente! Vocés podem entender tudo, mas precisam de que?

Bia Paiva: Imagens e figuras.

Thiago: Teatro.

Carol Maia: Escrita (Assoc. Carpe Diem et al., 2012: 26-27).

Nesse trecho, apresenta-se uma compreensdo do que seja a deficiéncia
intelectual. Bia Paiva faz remissdo a representagdes de longa data e recentemente
atualizadas acerca da sindrome de Down e da deficiéncia intelectual: a temporalidade,
ou melhor, os diferentes ritmos de aprendizagem e desenvolvimento. Associada a essa
definicdo, entdo, vem a proposta de acessibilidade: a diversidade de midias para a
comunicagdo como um recurso para tornar determinados conteudos e interagdes
acessiveis. A fala de Carol Maia em seguida, vem em um registro bem mais apaixonado
e que sinaliza uma compreensdo da deficiéncia pela chave da identidade e orgulho. A
primeira observacdo que ela faz a respeito de sua identidade como pessoa com
deficiéncia intelectual é o sentimento de felicidade. Embora esteja ciente do
preconceito, para ela ter sindrome de Down significa motivo para orgulho e
engajamento. Nao se trata, ao menos nesse trecho, da famosa conversao “do luto a luta”,
mas da assung¢do e reconhecimento de uma identidade que posiciona o sujeito, no caso,
de forma destacada — tendo-se em mente que as pessoas que assinam o livro, de modo
geral, relatam trajetorias de relativa inclusdo e satisfagdo pessoal se comparadas a outros
relatos e experiéncias de pessoas com deficiéncia intelectual e sindrome de Down.
Ainda, sinaliza-se a importancia da acessibilidade para que essa constru¢do subjetiva se
complete.

As situacdes de preconceito e sofrimento, contudo, também estdo presentes no
texto de Mude seu falar que eu mudo meu ouvir, como anuncia Carol Golebski:

Carol Golebski: Eu fui convidada para participar deste livro porque, o que a gente
quer mostrar para as pessoas? Mostrar a deficiéncia intelectual! Neste livro a gente
vai falar do nosso dia a dia, dos nossos conflitos. (...) Todos nés vai contar coisas
neste livro, como o que a gente acha interessante, como a gente foi discriminado,
falar sobre preconceito. Mas nao sé isso! A gente vai falar o que a gente sentiu na

sociedade. (...) A gente vai dizer coisas que ninguém nunca ouviu, nunca viu, nunca
leu (Assoc. Carpe Diem et al., 2012: 44).

O tom geral na publicacdo ¢ no sentido da divulgacdo de informacdes. Nao ha,
por exemplo, acusacdes a instituigdes especializadas ou um discurso critico em relagdo

a praticas biomédicas. Ao que parece, os sujeitos que se apresentam nesse livro nao se
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constroem tanto pela referéncia ao sofrimento, mas antes pela referéncia ao sucesso e a

satisfacdo. Nesse sentido também a acessibilidade cumpre um papel fundamental. Para

sistematizar esses pontos, resgato mais um trecho de Bia Paiva:
Bia Paiva: Porque a gente estd fazendo um livro de como as pessoas devem lidar
com pessoas com deficiéncia intelectual. Para isso estamos montando um livro para
todas as pessoas consigam abrir os olhos, os ouvidos, o coragdo e as mentes para
entenderem melhor o mundo das pessoas que t€m a deficiéncia.
(...) quando a gente passou a frequentar... fazer varios tipos de palestras, a gente ndo
sabia que iria virar um livro. Porque as pessoas falavam muito nestas palestras da
questdo da acessibilidade de varias deficiéncias. E a deficiéncia intelectual? (...) Dai
surgiu a ideia de fazer este livro. Para gente mostrar pra eles que nds, pessoas com
deficiéncia intelectual, também tém que ter acessibilidade para a questdo de
entendimento, compreensao, participagdo. E a gente s6 vai conseguir isso quando a
gente conseguir mostrar para a sociedade, de modo geral, que a gente ¢ tdo
participante quanto eles. E que para gente entender, a gente precisa da acessibilidade

de imagens, de fotos, de escrita, de formas que a gente possa entender (Assoc. Carpe
Diem et al., 2012: 43-44).

A reflexdo de Bia Paiva articula explicitamente a produg¢ao da primeira pessoa,
“nds, pessoas com deficiéncia intelectual”, com as ferramentas de acessibilidade. Na
narrativa mais ampla do livro, a acessibilidade oportuniza a vocalizagdo em primeira
pessoa simultaneamente a escuta, ao entendimento, ou a participacdo social — e
configura-se, portanto, como pauta primordial. Nesse horizonte, ndo hd como pensar
autodeterminacdo e protagonismo sem se pensar em acessibilidade enquanto meio de
intervencao sobre as formas de encontro ¢ comunicacao.

Ao final do livro, temos um capitulo de autoria completa da Associacdo e um
que contém somente as vozes das demais pessoas que assinam a obra. Primeiramente,
sdo sistematizadas “dicas que podem favorecer alguns aspectos”. No manual, a
Associagdo faz questdo de demarcar que ndo se trata de um conjunto de normas
técnicas, mas de orientagdes que promovem ambientes inclusivos. As dicas sdo acerca
dos seguintes temas: compreensdo, comunicacdo, memoria, ritmo, tempo
convencionado, céalculo e uso do dinheiro, lazer, experiéncia escolar, experiéncia no
trabalho, namoro, experiéncia com a familia e “um ambito maior” (que se refere a
questdes de atitude, expectativas sociais, midia e representagdes publicas). O centro das
orientagdes ¢ pelo uso de recursos multimidia e escrita econdmica, € uma atencao
especial ao tempo e ritmo em comunicagdes presenciais. Sugere-se como tecnologia
adaptativa o uso de “grilos”. A referéncia ¢ ao grilo falante da historia classica de
Pin6quio, que lhe dava conselhos pousado em seu ombro. O grilo seria uma pessoa

responsavel por cumprir uma fun¢do interlocutora junto a pessoa com deficiéncia
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intelectual em situagdes de muitos estimulos ou rapidez, como reunides ou congressos.
Sugere-se inclusive que esses grilos lancem mao de graficos e desenhos nessa
comunicacao.

O capitulo seguinte, que encerra o livro, ¢ o “Recado de despedida para os
leitores”. As vozes dos autores e autoras com sindrome de Down, neste momento,
oscilam entre recados que fazem alusdo a suas trajetérias pessoais, como mensagens a
familiares, ¢ mensagens politicas acerca de horizontes de transformacdo social. Ha
muitas falas sobre emogdes, reconhecimento da diferenca, preconceitos, lutas
compartilhadas. A palavra final ap6s a enumeragdo de dicas de acessibilidade e
melhoria de convivéncia, portanto, resgata o lugar de enunciacdo dos sujeitos com

deficiéncia.

Na foto a seguir, as autoras € autores com sindrome de Down.?

Figura 4: Descri¢do da imagem. Foto de seis (quatro mulheres e dois homens) das sete pessoas que
escreveram o livro Mude seu falar que eu mudo meu ouvir, posando para foto com uma delas segurando
o livro. Tratam-se das autoras e autores com sindrome de Down. Elas e eles estdo abracados, rindo e
sorrindo, na frente de plantas. Fim da descrigdo.

8 Disponivel em:

http://redeglobo.globo.com/globocidadania/noticia/2014/05/globo-cidadania-jovens-com-down-lancaram-
manual-sobre-acessibilidade.html, acesso em 11 de agosto de 2023.
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Meu ponto aqui, a partir desse pequeno trajeto por Mude seu falar que eu mudo
meu ouvir, ¢ que, na afirmacdo de pessoas com deficiéncia intelectual como sujeitos
politicos, a acessibilidade comunicacional e temporal passa a constar como direito
fundamental a ser reivindicado em termos de justica e possibilidade de participagdo
social. Essa agenda também reposiciona esses sujeitos frente as diferentes instancias de
poder em torno da garantia de seus direitos, conferindo-lhes uma voz passivel de

reconhecimento publico.

Entre “atencdo” e “cuidados” propostos pelo Ministério da Saude e revistos pelo

Movimento Down

Em sintonia com esses desenvolvimentos na Associagao Carpe Diem, ¢ lancado,
também em 2012, o portal de noticias e produgdao de conteido do Movimento Down.
Sediado no Rio de Janeiro, o projeto ¢ de Maria Antonia Goulart, e cofundado por
Christiane Aquino Bonomo e Patricia Almeida. O Movimento reafirma, desde a
defini¢ao de sua linha editorial, os preceitos da Convencao sobre Direitos das Pessoas
com Deficiéncia.” Desde o inicio também, a equipe foi composta por Breno Viola, um
homem com sindrome de Down, responsavel pela edi¢do de contetido.

O trabalho com midia j4 era algo realizado por Patricia Almeida, por meio do
portal Inclusive — Inclusdo e Cidadania'®, uma iniciativa de trabalho voluntirio em
operacdo desde 2008. Patricia Almeida, figura expoente na cena de interlocugdo e
reivindicagcdo da ONU, ¢ mae de Amanda, que nasceu em 2004 e tem sindrome de
Down. Na gestacdo, Patricia havia feito exames diagnosticos que, por erro médico,
indicavam que a filha ndo teria a sindrome. Com o nascimento, sua vida se transformou.
O portal Inclusive também anunciava seu alinhamento com a Convengdo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia desde seu lancamento. Patricia Almeida ja era
entdo coordenadora estratégica do Instituto MetaSocial, responsavel pela famosa
campanha “Ser diferente ¢ normal” (sobre a campanha, consultar Lopes, 2020).

Frente a esse acimulo, o projeto Movimento Down da passos adiante. Além do
foco em midia, a iniciativa tem um importante trabalho de acessibilidade, no qual Breno

Viola tem um papel fundamental.

® Consultar: http://www.movimentodown.org.br/movimento-down/, acesso em 11 de agosto de 2023.
19 Consultar: http://www.inclusive.org.br, acesso em 11 de agosto de 2023.
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Desde 2002, a atuagdo publica de Breno Viola ja contava com reconhecimento,
ganhando o titulo de primeiro atleta com deficiéncia intelectual das Américas a chegar a
faixa preta no judd. A partir do titulo, a carreira judoca do jovem continuou a crescer.
Ele foi o primeiro atleta brasileiro a conseguir uma medalha na Special Olympics e
passou a atuar também como arbitro. Em 2014, a Federag¢do de Judd do Estado do Rio
de Janeiro em parceria com a Special Olympics criou o Troféu Breno Viola de Judo para
Todos. Em paralelo ao esporte, Viola desenvolveu uma carreira como autodefensor e
estrelou o longa Colegas (Galvao, 2013), recebendo o Kikito de Ouro do Festival de
Cinema de Gramado, no Prémio Especial do Juri, junto a Rita Pokk e Ariel Goldenberg,
que também sdo pessoas com sindrome de Down.

No Movimento Down, Breno Viola foi responsavel por uma série de trabalhos
técnicos de producdo de textos acessiveis, na mesma dire¢ao sugerida pelo manual da
Associagdao Carpe Diem. Acerca da participacao de Viola, Bianca Ramos (coordenadora
de desenvolvimento institucional) afirma que sua presenca no Movimento Down foi
fundamental para dimensionar para a equipe os modos de percepcdao de pessoas com
deficiéncia intelectual, o que orienta a producdo de materiais escritos, graficos e
audiovisuais."

A equipe do Movimento Down passa entdo, a partir de 2012, a estabelecer
parcerias, especialmente com o poder publico, para a revisdo de documentos ¢ cartilhas
de interesse das pessoas com deficiéncia. Articulado a esse trabalho, o portal retne
noticias sobre sindrome de Down, deficiéncia intelectual e autismo, bem como divulga
textos produzidos pela propria equipe — inumeros deles autorados por Patricia Almeida,
e por maes ¢ pais de pessoas com sindrome de Down.

Dentre esses trabalhos, destaco algumas publicagdes, percorridas em seguida.
Em primeiro lugar, as Diretrizes de aten¢do a pessoa com Sindrome de Down (Brasil,
2012a) e sua versao adaptada, com titulo Cuidados de saude as pessoas com Sindrome
de Down (Brasil, 2012b). Este foi o primeiro langamento de um documento acessivel
produzido pelo Movimento Down, a partir do qual firmou-se, em 2013, um uma
parceria com o Ministério Publico do Trabalho para a produgdo de materiais acessiveis
adicionais. Em 2014, a parceria resultou no langamento de O Ministério Publico do
Trabalho e os Direitos dos Trabalhadores em facil leitura (Ministério Publico do

Trabalho, 2014), divulgada em audiéncia publica junto ao langamento do folheto /0

' Disponivel em: https:/www.youtube.com/watch?v=fOwrfDVjwsM, acesso em 11 de agosto de 2023.

171

Iluminuras, Porto Alegre, v.24, n.66, p. 156-191, Dezembro, 2023.


https://www.youtube.com/watch?v=fOwrfDVjwsM

Coisas que Todo Mundo Precisa Saber sobre Sindrome de Down', que também
apresento em seguida. Por fim, ainda no percurso deste artigo, incluo o foolkit, ou
folheto, da campanha #MinhaVozMinhaComunidade, produzido pela organizagao Down
Syndrome International para o Dia Internacional da Sindrome de Down de 2017,
celebrado pela Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) e traduzido para o portugués
pelo Movimento Down. Por ora, fiquemos nos primeiros dois documentos, voltados ao
tema da satde das pessoas com sindrome de Down.

O documento Diretrizes de aten¢cdo a pessoa com Sindrome de Down (Brasil,
2012a) ¢ um manual direcionado a equipes multiprofissionais de aten¢do a saude das
pessoas com sindrome de Down, produzido pelo Ministério da Satude. Essa ndo ¢ uma
informacio trivial. E evidente que diretrizes do Ministério da Satide devam se voltar
para profissionais, mas também poderiam incluir como publico pretendido os sujeitos
dos cuidados, familiares e outras potenciais leitoras e leitores. Um ponto sempre
observado em conversas com familiares de pessoas com sindrome de Down ¢ que
muitas maes e pais se tornam especialistas no tema em funcdo de suas trajetorias
individuais ou em grupos ativistas e de apoio mutuo, diversas vezes tendo dominio
maior e mais atualizado da bibliografia, inclusive médica, sobre o tema. Isso se
manifesta na escrita das Diretrizes, que, conforme assinalo, incorpora alguns desses pais
e maes. A esse respeito, vale registrar, inclusive que, de um modo mais ampliado, é
também desses esforgos de familiares que emergem muitas das iniciativas aqui em foco,
fruto do trabalho de maes pela inclusdo de suas filhas e filhos e pela transformagao
social."?

O texto das Diretrizes foi composto a partir da seguinte metodologia:

A elaboracdo das Diretrizes de Aten¢do a Satde da Pessoa com Sindrome de Down
baseou-se em buscas no sistema PubMed, SciELO e no Cochrane Database of
Systematic Reviews utilizando como palavras chaves: “Down Syndrome” Sindrome
de Down”; “Trisomy 217, “Trisomia del Cromosoma 21” e “Trissomia do
Cromossomo 21” e “Growth”, “Desarollo” ¢ “Crescimento”. Os artigos revistos
foram publicados no periodo de 1975 a 2011 além dos relatos histdricos de Langdon
Down e Jerome Lejeune. A busca foi limitada as linguas inglesa, espanhola e

portuguesa. Os dados foram analisados por um grupo de especialistas que discutiu os
resultados e elaborou estas diretrizes (Brasil, 2012a: 7).

Disponivel em:

tal bx.pdf, acesso em 11 de agosto de 2023.
13 Sobre essa tematica, consultar, por exemplo, os trabalhos de Helena Fietz (2020).
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Dentre tais especialistas responsaveis pela analise dos dados, figuram pessoas
como Gloria Moreira Sales, fundadora da Associacdo Carpe Diem, ¢ o Doutor Zan
Mustacchi, médico geneticista e pediatra.' A pesquisa do texto ja havia sido realizada e
publicada em 2011, em um artigo intitulado “Protocolo de cuidado a satde da pessoa
com sindrome de Down — IMREA/HCFMUSP”, tendo como primeira autora a médica
pediatra Patricia Zen Tempski — que também compds a equipe de preparacdo das
Diretrizes — e também assinado por Linamara Rizzo Battistella, que assumira a
Secretaria de Estado dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia em Sao Paulo em 2008
(Tempski et al., 2011). A diferenca entre ambos os textos, esta principalmente na énfase
em uma perspectiva orientada para a inclusdo e autonomia que esta presente nas
Diretrizes.

O texto das Diretrizes de atengdo a pessoa com Sindrome de Down percorre oS
seguintes temas, organizados em capitulos: (1) historico médico da definicdo e
caracterizagdo da sindrome de Down; (2) sua defini¢do nos manuais internacionais de
saude da Organizagdo Mundial da Saude (OMS); (3) orientagdes para o diagnostico
clinico e laboratorial; (4) orientagcdes para o momento da noticia da sindrome de Down
do ou da bebé para a familia; (5) aconselhamento genético; (6) guia de aten¢do a saude,
com especificagdo de cuidados por ciclo de vida (bebés, infancia, adolescéncia, vida
adulta e velhice); e (7) beneficios esperados com a producgdo das Diretrizes.

A linguagem do manual ndo ¢ particularmente cifrada e os termos médicos sao
explicados de forma acessivel a pessoas leigas. Como anunciado acima, as Diretrizes
tém como publico-alvo as equipes multiprofissionais que trabalham na atengdo a satde
de pessoas com sindrome de Down — ou seja, profissionais com formagdes variadas,
como geneticistas, fisioterapeutas, profissionais da fonoaudiologia e psicologia.

A orientagdo geral do texto ¢ pela defesa dos direitos de pessoas com sindrome
de Down por meio de cuidados médicos que garantam sua satde e as habilitem para um
convivio social incluido e autdbnomo. Nesse sentido, as Diretrizes alinham-se com um
projeto politico de inclusao frente a percepcdo de um estado atual de avangos nessa

direcdo, mas também barreiras a serem enfrentadas. Seu discurso compreende a

14 0 Doutor Zan, como ¢ conhecido, ¢ talvez a principal referéncia ptblica do saber médico e genético no
debate sobre sindrome de Down. Conselheiro Titular do Conselho Nacional de Satide do Ministério da
Saude, e representante da Federagdo Brasileira das Associagdes de Sindrome de Down, Doutor Zan
também tem amplo reconhecimento internacional, tendo sido agraciado com diversos prémios no Brasil e
em outros paises. Ele estd entre as pessoas entrevistadas no documentario Do luto a luta (Mocarzel,
2005).
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sindrome de Down como um fendmeno de ordem orgéanica e simultaneamente social e
politica. Ou seja, em vez de entender a sindrome na chave de limitagdes associadas a
deficiéncia segundo o registro historico do chamado modelo médico, a publicagdo do
Ministério da Satde a descreve levando em conta uma perspectiva mais sociologica e
engajada. A base para essa compreensao estd no modelo social da deficiéncia. No trecho
abaixo, essa inspiracdo fica particularmente nitida.
Apesar da experiéncia acumulada nos ultimos anos, ndo ¢é possivel prever qual o
grau de autonomia que uma crianga com SD [sindrome de Down] tera na sua vida
adulta. O potencial a ser desenvolvido ¢ sempre uma fronteira a ser cruzada
diariamente. No entanto, é consenso para as equipes que atuam no cuidado da pessoa

com SD que todo investimento em satde, educagdo e inclusdo social resulta em uma
melhor qualidade de vida e autonomia (Brasil, 2012a: 10-11).

Nesse sentido, inclusive, interessa notar o modo como as Diretrizes definem a
sindrome de Down, caracterizando-a como uma variacdo humana e discernindo-a de
uma doenga:

A Sindrome de Down (SD) ou trissomia do 21 é uma condigdo humana
geneticamente determinada, é a alteracdo cromossOmica (cromossomopatia) mais
comum em humanos e a principal causa de deficiéncia intelectual na populagdo. A

SD ¢ um modo de estar no mundo que demonstra a diversidade humana (Brasil,
2012a: 9).

Além dessa definigdo de cunho mais sociologico, as Diretrizes também
mobilizam o discurso médico. No capitulo dedicado a classificagdo da sindrome de
Down nos manuais internacionais, sdo feitas referéncias aos cédigos da Classificagdo
Internacional de Doengas — CID-10 e da Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saiide — CIF." Este é o tinico trecho do documento no
qual ha referéncia a sindrome de Down em termos de doenca: a CID a classifica no
capitulo de “malformagdes, deformidades e anomalias cromossdmicas”, no grupo de
“anomalias cromossomicas”. Em seguida a essa definicao, o texto das Diretrizes oferece
um debate sobre a CIF, um manual sobre funcionalidade corporal e deficiéncia, que leva
em conta critérios mais ampliados para a defini¢do de estados de satde e bem-estar,
incorporando inclusive observagdes sobre dificuldades no desempenho de atividades e

participagdo social.'® Portanto, apds a definicdo diagndstica da CID, ferramenta

15 Para uma discussdo a respeito da tradugdo dos termos originais “impairment” e “disability” por,
respectivamente, “deficiéncia” e “incapacidade” na versdo da CIF para o portugués, ver Debora Diniz,
Marcelo Medeiros e Flavia Squinca (2007) e, para um debate sobre os efeitos de tradugdes desses termos
do inglés, consultar Pedro Lopes (2019a).
'® Para um debate acerca desses manuais, consultar Debora Diniz (2007), Debora Diniz, Marcelo
Medeiros e Flavia Squinca (2007) e Pedro Lopes (2014).
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fundamental nos protocolos da medicina, o discurso das Diretrizes retoma a
compreensdo da deficiéncia como uma condi¢do genética de determinadas pessoas, € 0
debate da aten¢do a saude como uma questdo de ordem orgénica, mas também de ordem
politica.

O texto das Diretrizes ¢é repleto de fotos de pessoas com sindrome de Down de
diferentes idades e realizando variadas atividades. As fotos sdo de autoria de Radilson
Carlos (fotégrafo documental com portfolio relacionado a satde) e do Movimento
Down. E interessante notar que justamente apds as informacgdes sobre os manuais
internacionais de satde a foto que aparece no texto ¢ de pessoas aparentemente com e
sem sindrome de Down que se vestem com aventais e tocas brancas em um ambiente de
azulejos brancos e uma geladeira ao fundo. Em um dos aventais, nota-se um cupcake, o
que sugere que se trate de um contexto de trabalho, possivelmente em alguma empresa

de doces. Reproduzo a seguir a pagina na integra.

para o eixo da sadde e permite entender a condi¢zo ou estado de
saude de uma pessoa dentro de contexto mais amplo e diverso.

Tendo em vista o auxilio que a CIF pode oferecer a definicio do plano

terapéutico e acompanhamento na SD, esta diretriz sugere fortemen-

te seu uso.

Figura 5: Descrigdo da imagem. Pagina 14 do documento Diretrizes de atengdo a pessoa com sindrome
de Down. A pdgina comeca com um pequeno texto: “(...) para o eixo da saude e permite entender a

175

Iluminuras, Porto Alegre, v.24, n.66, p. 156-191, Dezembro, 2023.



condi¢do ou estado de saude de uma pessoa dentro de contexto mais amplo e diverso. Tendo em vista o
auxilio que a CIF pode oferecer a defini¢do do plano terapéutico e acompanhamento na SD, esta diretriz
sugere fortemente seu uso”. Apos o texto, ha uma fotografia de cinco pessoas (dois homens e trés
mulheres) com aventais e toucas brancas, em pé com as mdos sobre um balcdo branco, em ambiente com
paredes de azulejos brancos. O avental de um deles tem no bolso frontal a imagem de um cupcake. Todas
as pessoas olham para a camera. Trés das cinco pessoas tém tracos em seus rostos que SdGo
caracteristicos da sindrome de Down. Fim da descricdo.

O efeito de tal composi¢do é que, apds comecar o capitulo com termos médicos
veementemente criticados e repudiados pelo movimento social, tais como
“deformidade” ou “anomalia”, passa-se ao debate acerca da CIF, que posiciona questdes
de satde em um contexto sociopolitico mais amplo, e encerra-se o capitulo das
Diretrizes de atencdo a saude com um retrato de pessoas inseridas no mercado de
trabalho — simbolo primordial da nog¢do de autonomia e independéncia.

Junto ao langamento das Diretrizes de atengdo a pessoa com Sindrome de Down
(Brasil, 2012a), o Ministério da Satude publicou o manual Cuidados de saude as pessoas
com Sindrome de Down (Brasil, 2012b), descrito como a versdo acessivel das
Diretrizes. Desde o titulo, notam-se mudangcas significativas de contetido que vieram no
processo de tratamento acessivel ao texto. Na ficha técnica, varios dos nomes que
constavam nas Diretrizes seguem na versao adaptada, acrescidos de outros, a maioria da
equipe do Movimento Down — dentre os quais, Breno Viola como revisor técnico. A
diagramagdo ¢ igualmente de responsabilidade do Movimento.

O documento Cuidados de saude também traz imagens, como as Diretrizes, mas
elas ndo sdo apenas fotos: hd também esquemas, ilustracdes e desenhos. O livro se
organiza com paginas em posi¢do de paisagem, e ndo retrato, de modo que as frases
estdo menos cortadas por interrupgdes de quebra de linha. A fonte ¢ inteira em letras
maiusculas, e ha quase sempre espacamentos de paragrafo entre uma frase e outra.

Segue abaixo um exemplo de tal disposi¢ao:
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1 INTRODUGAO

0 QUE E SINDROME DE DOWN?

EXISTEM MUITAS SINDROMES DIFERENTES. A SINDROME DE DOWN E UMA DELAS.

A SINDROME DE DOWN NAO E DOENCA.

A SINDROME DE DOWN ACONTECE QUANDO A PESSOA NASCE COM UM CROMOSSOMO A MAIS EM CADA CELULA DO SEU CORPO.

AS PESS0AS COM SINDROME DE DOWN TEM UM CROMOSSOMO A MAIS NO CROMOSSOMO NUMERO 21. E POR 1SS0 QUE MUITAS

PESSOAS CHAMAM A SINDROME DE DOWN DE TRISSOMIA DO 21.

RRARRRY
TIEREE
lluu “li

FIGURA 1 - PESSOA COM DOIS CROMOSSOMOS 21

(T ] u "l;

FIGURA 2 - PESSOA COM TRES CROMOSSOMOS 21

Figura 6: Descri¢cdo da imagem. Pagina 7 do documento Cuidados com a saude as pessoas com
sindrome de Down, com o texto: “1 Introdugdo | O que é sindrome de Down? | Existem muitas sindromes
diferentes. A sindrome de Down é uma delas. | A sindrome de Down ndo é doenga. | A sindrome de Down
acontece quando a pessoa nasce com um cromossomo a mais em cada célula do seu corpo. | As pessoas
com sindrome de Down tém um cromossomo a mais no cromossomo niimero 21. E por isso que muitas
pessoas chamam a sindrome de Down de trissomia do 21.” Seguem duas figuras representando os pares
de cromossomos, de 1 a 22, X e Y. As legendas dizem: “Figura 1 - Pessoa com dois cromossomos 21",
destacando com um contorno o par de linhas azuis que representam o 21 na imagem. E “Figura 2 -
Pessoa com trés cromossomos 21", destacando trio de linhas azuis. Fim da descricdo.

Interessa também a comparagao de conteudo. Apresento, a seguir, uma pequena

montagem com os sumarios dos documentos. A esquerda, o manual acessivel, a direita,

as Diretrizes:

SUMARIO

1 INTRODUCAD

0 QUE E SINDROME DE DOWN?

0 QUE E CELULA?

0 QUE E CROMOSSOMO?

QUEM PODE TER SINDROME DE DOWN?

POR QUE A SINDROME DE DOWN TEM ESTE NOME?

2 COMO SABER SE VOCE TEM si DE DOWN?

CARACTERISTICAS FiSICAS

QUAIS SAQ AS CARACTERISTICAS FISICAS DE UMA PESSOA COM SINDROME DE DOWN?...........

DIAGNOSTICO LABORATORIAL

3 DUVIDAS SOBRE 0 FUTURO...

AS PESSOAS QUE TEM SINDROME DE DOWN PODEM TER FILHOS?....................

0S FILHOS DAS PESSOAS COM SINDROME DE DOWN TAMBEM TERAQ SiNDROME DE DOWN?...

4 CUIDAR E PRECISO!

5 COMO CUIDAR DE VOCE?

6 FINAL

SUMARIO
1 METODOLOGIA DE BUSCA E AVALIAGAO DE LITERATURA
2 OBJETIVO
3 INTRODUGAO
1.1 Histérico

4 CLASSIFICACAO PARA A SINDROME DE DOWN
41cCID
4.2 Codigo internacional de funcionalidade

5 DIAGNOSTICO
5.1 Diagnéstico clinico
5.2 Diagnéstico laboratorial

6 MOMENTO DA NOTICIA
7 ACONSELHAMENTO GENETICO

8 ATENGAO A SAUDE DA PESSOA COM SINDROME DE DOWN
8.1 Cuidado com a saiide do lactente de zero a 02 anos
8.2 Cuidado com a saGde da crianga de 02 a 10 anos
8.3 Cuidado com a saude do adolescente de 10 a 19
8.4 Cuidado coma satide do idoso
8.5 Cuidado com a saude da pessoa com sindrome de Down

9 BENEFICIOS ESPERADOS
REFERENCIAS
ANEXOS

Anexo A - Sindrome de Down

Anexo B — Curva de crescimento para meninas com Sindrome
de Down (2-18 anos)
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Figura 7: Descri¢do da imagem. Sumdrios comparados. A esquerda sumdrio de Cuidados de saiide ds
pessoas com Sindrome de Down, com o texto: “(1) Introdugdo: O que é sindrome de Down?; O que é
célula?; O que é cromossomo?; Quem pode ter sindrome de Down?; Por que a sindrome de Down tem
este nome? (2) Como saber se vocé tem sindrome de Down?: Caracteristicas fisicas; Quais sdo as
caracteristicas fisicas de uma pessoa com sindrome de Down?; Diagnostico laboratorial. (3) Duvidas
sobre o futuro: As pessoas que tem sindrome de Down podem ter filhos? Os filhos das pessoas com
sindrome de Down também terdo sindrome de Down? (4) Cuidar é preciso? (5) Como cuidar de vocé? (6)
Mensagem final. Referéncia.” A direita sumdrio das Diretrizes de atengdo a pessoa com Sindrome de
Down, com o texto: “(1) Metodologia de busca e avalia¢do da literatura. (2) Objetivo. (3) Introdugdo.
(3.1) Historico. (4) Classificagdo para a sindrome de Down. (4.1) CID. (4.2) Codigo internacional de
funcionalidade. (5) Diagnostico. (5.1) Diagnostico clinico. (5.2) Diagnostico laboral. (6) Momento da
noticia. (7) Aconselhamento genético. (8) Atenc¢do a saude da pessoa com sindrome de Down. (8.1)
Cuidado com a saude do lactente de zero a 02 anos. (8.2) Cuidado com a saude da crianca de 02 a 10
anos. (8.3) Cuidado com a saude do adolescente de 10 a 19. (8.4) Cuidado com a saude do idoso. (8.5)
Cuidado com a saude da pessoa com sindrome de Down. (9) Beneficios esperados. Referéncias. Anexos:
Anexo A - sindrome de Down. Anexo B - Curva de crescimento para meninas com sindrome de Down
(2-18 anos)”. Fim da descric¢do.

Antes da Introducdo, no manual acessivel, 1é-se: “vocEt TEM SINDROME DE DOWN? |
SIM. | ENTAO ESTE LIVRO E PARA VOCE APRENDER A CUIDAR DE SUA SAUDE” (Brasil, 2012b: 6).
O conteudo de recomendagdes em relagdo a atengdo a saide nao varia entre os dois
documentos, em ambos divido por etapa da vida. No item “Referéncia” do manual
acessivel ndo consta a mesma lista de fontes que das Diretrizes, apenas a indicacao:
“ESSE LIVRO FOI INSPIRADO NAS DIRETRIZES DE ATENGCAO A PESSOA COM SINDROME DE DOWN DO
MINISTERIO DA SAUDE E NOS MATERIAIS ACESSIVEIS DO ACERVO DO MOVIMENTO DOWN” (Brasil,
2012b: 30).

As observagdes que podem ser feitas na comparagdo entre os dois documentos
sdo numerosas. Meu foco estd em chamar atencdo para a acessibilidade como
dispositivo e como pauta politica que se articula com a producdo de sujeitos de direito
com deficiéncia intelectual que falam em primeira pessoa.

Se as Diretrizes, escritas por especialistas de diversos campos — da medicina
genética a maes de pessoas com sindrome de Down que se especializam no tema em
funcdo de sua trajetéria ativista — , voltam-se a profissionais do campo da saude, ¢
bastante curioso notar que a transformagdo ocasionada pela versdo acessivel ndo ¢
exatamente a tradu¢do do texto para uma outra linguagem ou lingua — como seria o
caso de uma versdo em braile ou libras —, mantendo-se o publico alvo, mas uma
reestruturagdo do texto para um outro publico."” Ou seja, uma versdo adaptada das

Diretrizes para sua consulta por pessoas com deficiéncia intelectual poderia ser voltada

'7 Na antropologia, ¢ inevitivel pontuar um debate acerca das ambiguidades das praticas de tradugdo. Nao
quero indicar que ndo haja complexidades ¢ mediagdoes na producdo de documentos em braile ou sua
interpretacdo em libras, nem que uma tradu¢do de um documento de uma lingua para outra ndo seja
permeada de traigdes, deslizamentos e outros exercicios de sentido. Meu ponto ¢ chamar a atencédo para as
transformagoes particulares que ganharam lugar na adaptacgdo do texto das Diretrizes.
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para profissionais de saude com deficiéncia que atendem pessoas com sindrome de
Down. O texto do manual acessivel, contudo, é escrito para quaisquer pessoas com
sindrome de Down, objetivando-se informé-las para seu cuidado de si, sem que haja
marcacao de seu perfil profissional ou educacional. Em outros termos, a produgdo de
uma versdo acessivel das Diretrizes leva a uma transformacdo em seu publico
pretendido e, com isso, uma transformagao no proprio conteudo do texto.
No langamento dos dois documentos pelo Ministério da Saude, em 26 de
setembro de 2012, o entdo ministro Alexandre Padilha anunciou:
As diretrizes trazem uma orientagdo clara do Ministério da Saude para que os
profissionais de saude saibam como diagnosticar e acompanhar pessoas que t€ém
sindrome de Down. O manual tem desde orientagdes mais simples até questdes mais
complexas, para todas as fases da vida.
A versdo acessivel ¢ fundamental para que pais e pessoas com sindrome de Down

possam inclusive cobrar dos profissionais de atendimento, conversar sobre
determinadas orientagdes. '

Ou seja, poderiamos entender o documento Cuidados de saude como uma
cartilha sobre as Diretrizes para um publico mais amplo? Nesse caso, por que ndo ha
uma versao original, além da acessivel/adaptada?

Pelo modo como os dois documentos se estruturam, ao contrario do que
anunciara o ministro, fica evidente que nenhum deles objetiva informar as familias de
pessoas com sindrome de Down, embora elas possam consultd-los. O manual acessivel
¢ escrito para pessoas com sindrome de Down, e seu texto traz interpelagdes diretas a
quem lé, tais como o titulo: “cOMO SABER SE VOCE TEM SINDROME DE DOWN?”. A secdo
equivalente a esta no texto das Diretrizes ¢ “O momento da noticia”. Ou seja, entre um
documento e outro, vemos que ndo ha orientagdes em relacdo a como receber a noticia
de que sua ou seu bebé tem sindrome de Down — que ¢ a experiéncia vivida por maes e
pais, ou familiares.

No mesmo evento de langcamento dos documentos, junto a fala de Alexandre
Padilha, Breno Viola ofereceu também suas palavras acerca do texto para o qual
também colaborara: “Tenho muito orgulho em estar aqui. Muitas pessoas ainda ndo
sabem tratar as pessoas com sindrome de Down como iguais. N6s temos direito de ser

tratados como cidadaos”.

Disponivel em:

http://www.movimentodown.org.br/2013/01/manual-diretrizes-de-atencao-a-pessoa-com-sindrome-de-do
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http://www.movimentodown.org.br/2013/01/manual-diretrizes-de-atencao-a-pessoa-com-sindrome-de-down-cuidados-de-saude-para-as-pessoas-com-sindrome-de-down/
http://www.movimentodown.org.br/2013/01/manual-diretrizes-de-atencao-a-pessoa-com-sindrome-de-down-cuidados-de-saude-para-as-pessoas-com-sindrome-de-down/

Em Mude seu falar que eu mudo meu ouvir, da Associagdo Carpe Diem e seus
parceiros e parceiras (2012), registra-se uma narrativa na qual a participagdo de pessoas
com sindrome de Down em eventos e debates publicos s6 se completa — inclusive em
termos da enunciagdo de suas reivindicagdes —, por meio da adaptagdo da comunicagao
de modo a torna-la acessivel, contando com apoios como os “grilos”, além do recurso a
imagens e graficos, por exemplo. O texto, como vimos, ainda coloca em evidéncia
quem sao os sujeitos que reivindicam tal direito a participacdo, e traz fragmentos das
histérias de vida das pessoas com sindrome de Down que assinam o livro.

Entre as Diretrizes de aten¢do a pessoa com Sindrome de Down (Brasil, 2012a)
e sua versao acessivel, Cuidados de saude as pessoas com Sindrome de Down (Brasil,
2012b), nota-se que a reivindicacdo pelo acesso intelectivo e comunicacional aos
conteudos das Diretrizes as transforma em um texto voltado para pessoas com sindrome
de Down, sejam elas quem forem — profissionais de saude ou ndo. Mais que isso, a
demanda por acessibilidade produz um documento que apoia as pessoas com sindrome
de Down a falarem sobre sua condi¢do genética e a cuidarem de si. Segundo o entdo
ministro da saude, isso representa um apoio também a suas familias, mas o manual, de

fato, ¢ produzido para (e produz) esses sujeitos dos cuidados.

Entre “coisas a saber” e “minha voz”, 0 Movimento Down segue na producio de

acessibilidade

No ano seguinte a publicagdo dos dois documentos pelo Ministério da Satde, o
Movimento Down firmou uma parceria com o Ministério Publico do Trabalho (MPT)
para a producdo de novos materiais acessiveis. A compreensdo anunciada por
representantes do MPT ¢ de que o oferecimento de acessibilidade aos contetdos
relacionados a direitos trabalhistas representaria um esfor¢o de inclusdo alinhado a
Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU. No anuncio da
parceria, o procurador Djailson Martins Rocha defendeu que: “Conhecer as
necessidades das pessoas com sindrome de Down e deficiéncia intelectual ¢
fundamental para o avango da cidadania. Nao adianta fazer agdes para a inclusdo de

pessoas com deficiéncia sem a participagio delas”."’

Dlsponlvel em:

wmmmmmmmwmmm acesso em 11 de agosto de 2023
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http://www.movimentodown.org.br/2013/09/movimento-down-assina-parceria-para-desenvolver-cartilha-sobre-direitos-trabalhistas-em-linguagem-simples/
http://www.movimentodown.org.br/2013/09/movimento-down-assina-parceria-para-desenvolver-cartilha-sobre-direitos-trabalhistas-em-linguagem-simples/

Em junho de 2014, fruto desse empenho, foi langada a cartilha acessivel O
Ministério Publico do Trabalho e os Direitos dos Trabalhadores (MPT, 2014).2° No
mesmo evento, o Movimento Down langou o folheto /0 Coisas que Todo Mundo
Precisa Saber sobre Sindrome de Down. A cartilha do Ministério Publico do Trabalho
assemelha-se em formato e enquadramento aquela produzida pelo Ministério da Satde.
Detenho-me, entdo, no folheto do Movimento Down.

A capa traz uma foto de Breno Viola:

000

MOVIMENTO

DOWN

PRECISA SABER SOBRE
SINDROME DE DOWN

Figura 8: Descrigdo da imagem. Capa do folheto do Movimento Down. Foto de Breno Viola sentado
atras de uma mesa de madeira, usando camisa social azul, olhando e sorrindo para a camera. Sobre a
foto, estdo escritas as palavras: “10 coisas que todo mundo precisa saber sobre sindrome de Down”. No
canto superior a esquerda estd o simbolo do Movimento Down. Fim da descrigdo.

O folheto, ou cartilha, traz 10 sentencas a respeito da sindrome de Down,
destinadas a um publico que ndo é determinado a principio. O texto é razoavelmente

acessivel, embora ndo siga todas as orientagdes de diagramacao e edicdo que o proprio

%0 Esta publicagio também contou com parceria da Associagdo Carpe Diem.
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Movimento Down sugere em artigo publicado em seu site, em 2013.*' Segue a lista das
10 coisas que todos e todas devemos saber, segundo o folheto:

1. Sindrome de Down néo ¢ doenca.

2. As pessoas com sindrome de Down ndo sdo todas iguais.

3. As pessoas com sindrome de Down tém deficiéncia intelectual.

4. As pessoas tém sindrome de Down, nédo sdo portadores de sindrome de Down.

5. A pessoa ¢ um individuo. Ela ndo ¢ a deficiéncia.

6. Pessoas com sindrome de Down tém opinido.

7. Pessoas com sindrome de Down nio devem ser tratadas como coitadinhas.

8. De perto, ninguém ¢ normal.
9
1

. Direito constitucional a inclusdo e cidadania.
0. Por que a terminologia ¢ importante.

Cada item ¢ detalhado por um ou dois pardgrafos de informacao, e o documento
traz algumas fotos de pessoas com sindrome de Down individualmente, com suas
familias e com colegas de escola.

No portal do Movimento Down, informa-se que o material foi elaborado para a
imprensa, com vistas também a um publico mais ampliado.”? Segundo a ficha técnica, o
texto ¢ de Patricia Almeida, em colaboracdo com a jornalista Adriana Nicacio e Melina
Sales, diretora de comunicagdo do Federagdao Brasileira das Associagdes de Sindrome
de Down. Nao hé na equipe de produgao da cartilha nenhuma pessoa com sindrome de
Down.

E interessante notar o lugar dessa cartilha no conjunto de produgdes ora em foco.
No corpo do texto, ndo ha nenhuma evidéncia que indique que pessoas com sindrome
de Down possam ser leitoras pretendidas do material, apesar de termos no Brasil uma
reporter com sindrome de Down, anunciada em diversas comunicagdes como a primeira

do mundo, Fernanda Honorato.®> O formato simplificado da cartilha ndo

21O artigo ¢ assinado pela psicologa Debora Mascarenhas e pela psicopedagoga Sheina Tabak, ambas da
equipe do Movimento, e reiine recomendagdes para a producdo de textos de leitura facil (easy read),
compiladas a partir de referéncias internacionais. A leitura facil, assim, configura-se como mais uma
tecnologia para a produgdo de comunicagdo acessivel — que ¢ talvez o termo mais abrangente para nomear
os esforcos de acessibilidade registrado nas publicagdes ora em debate. O texto sobre leitura facil esta
dlsponlvel em:

_mgm,mgn_uukmm[ acesso em 11 de agosto de 2023. O M0V1mento tambem produz1u em 2015 um
manual de desenho universal e  comunicagdo  acessivel para livros  didaticos:
i i m/, acesso em 11 de

Disponivel:

m_mndmmﬂﬂmn[ acesso em 11 de agosto de 2023.

3 Reporter da TV Brasil, Fernanda Honorato apresenta seu proprio perfil no video:

https://www.voutube.com/watch?v=mHI1tT7DthOE, acesso em 11 de agosto de 2023. Para uma entrevista

da reporter a J6 Soares, consultar: https://www.youtube.com/watch?v=kqAAS4AWWOI, acesso em 11 de
agosto de 2023.
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https://www.youtube.com/watch?v=mH1tT7DthOE
https://www.youtube.com/watch?v=kqAA54AWW9I
http://www.movimentodown.org.br/2014/06/guia-para-imprensa-esclarece-o-que-dizer-sobre-pessoas-com-sindrome-de-down/
http://www.movimentodown.org.br/2014/06/guia-para-imprensa-esclarece-o-que-dizer-sobre-pessoas-com-sindrome-de-down/
http://www.movimentodown.org.br/2013/10/orientacoes-gerais-da-construcao-de-texto-de-leitura-facil-no-movimento-down/
http://www.movimentodown.org.br/2013/10/orientacoes-gerais-da-construcao-de-texto-de-leitura-facil-no-movimento-down/
https://www.movimentodown.org.br/educacao/desenho-universal-para-aprendizagem/

necessariamente deve-se a acessibilidade, e ndo ha nenhuma indica¢do nesse sentido. O
convite do folheto ¢ pela inclusdo de pessoas com sindrome de Down por parte de um
sistema social que ndo os comporta. Ou seja, ele estd enderegado simbolicamente a
pessoas que nado tem sindrome de Down? Além disso, ele explicita quem sdo esses
sujeitos que devem ser incluidos e como representd-los na midia. A cartilha, nesse
sentido, compde a engenharia de producdo da visibilidade de pessoas com deficiéncia
intelectual e sua inclusdo, sem necessariamente incorpora-las.

Incluo neste percurso uma ultima publicagdo do Movimento Down. Trata-se
agora do folheto da campanha #MinhaVozMinhaComunidade, divulgado por ocasido do
Dia Internacional da Sindrome de Down de 2017. Trata-se de um trabalho bastante
simples, que vem a compor este percurso em funcao das articulagdes politicas que ele
explicita, levando-nos ao cendrio das Nagdes Unidas. Na comemoragao do Dia
Internacional da Sindrome de Down de 2017, a Down Syndrome International,
organizacdo que lidera o evento, disponibilizara um material para a imprensa, que
contava com um folheto explicativo, um folheto acessivel em easy read (leitura facil) e
sua versao em portugués, traduzida pelo Movimento Down — a unica tradug¢ao do
folheto para outra lingua que ndo o inglés.* Por ocasido do Dia Internacional, o
Movimento Down também langou a campanha “Sindrome de Down tem Diretriz”,
objetivando a retomada e divulgacdo dos materiais produzidos em 2012 (as Diretrizes
de ateng¢do a pessoa com Sindrome de Down ¢ a versdo acessivel, Cuidados de saude as
pessoas com Sindrome de Down).

As orientacdes do folheto explicativo sdo redigidas para pessoas sem e com
sindrome de Down, para ativistas ou autodefensores e autodefensoras e pessoas
apoiadoras. Por exemplo, uma das indicagdes do folheto ¢: “Fale sobre as questdes que
importam a voc€ ou a quem voc€ representa”. E interessante, entao, notar que aqui um
dos possiveis publicos (ndo exclusivos) da pega informativa sdo pessoas com sindrome
de Down.

A chamada a agdo contida no folheto €, portanto, pela formacao de coalisdes de
reivindicagdo por direitos e inclusdo. A voz de autoria do texto, no entanto, ndo ¢
compartilhada por pessoas com sindrome de Down. Segue um trecho:

Vocé pode fazer diferenga compartilhando as questdes que afetam as pessoas com
sindrome de Down e o que faria suas vidas mais faceis, de modo a possibilitar que

* FEsses materiais estavam disponiveis no site https://worlddownsyndromeday.org/wdsd-2017, que
atualmente encontra-se fora do ar.
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elas cumpram seus potenciais. Pessoas com sindrome de Down e suas representantes
podem realmente influenciar a realizacdo e implementagao de politicas.

O folheto em versao acessivel tem a mesma estrutura e diagramagdo em sua
versao original e na traducdo pelo Movimento Down. Reproduzo a seguir uma imagem

da versdao em portugués.

No dia Internacional da Sindrome de Down 2017

[

. Fale para as pessoas o gue é
j'l} * importante para vocé.
uic

—
i % 2. Faga com que as pessoas
iy escutem.

W

. Mostre a elas como melhorar sua
vida.

Fazendo isso, vocé ajuda a vocé e aos
outros.

direitos que todo mundo.

Veja o que vocé pode fazer lendo esse
folheto.

L

@ Lembre que vocé tem os mesmos
[ ]

&7

(95' Down Syndrome
International

UK Registered Charity No. 1091843

Figura 9: Descricao da imagem. Folheto em portugués da organiza¢do Down Syndrome International,
traduzido pelo Movimento Down. Apods o titulo “No dia Internacional da Sindrome de Down 2017, a
cada item de texto a direita corresponde um desenho a esquerda. Seguem os itens: “l. Fale para as
pessoas o que é importante para vocé”. A imagem correspondente sdo dois perfis de rostos falando bem
proximas. De suas bocas saem linhas curvadas, representando a viagem das ondas de som. “2. Faca com
que as pessoas escutem”. A imagem ao lado é de uma orelha com trés tragos perpendiculares a sua
altura que representam atengdo e o som emitido. 3. “Mostre a elas como melhorar sua vida”.
Acompanha a imagem de trés pessoas em cadeiras conversando. A pessoa a esquerda gesticula,
explicando aos dois sentados a direita, um ao lado do outro. “Fazendo isso, vocé ajuda a vocé e aos
outros”. A imagem ¢ de trés silhuetas humanas com os bragos para cima indicando animagdo. “Lembre
que vocé tem os mesmos direitos que todo mundo”. Texto ao lado da imagem de uma carinha redonda
amarela sorrindo e fazendo ‘joinhas” com as duas mdos. “Veja o que vocé pode fazer lendo esse
folheto”. Ao lado uma silhueta preta 1é um folheto em branco. No final da pdagina esta escrito, com a
respectiva logomarca, “DSI Down Syndrome International; UK Registered Charity No. 1091843”. Fim
da descricdo.
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Neste caso, a voz do texto dirige-se especificamente a pessoas com sindrome de
Down, e ndo a aliados e aliadas envolvidos com tais sujeitos. Também nao ha nenhuma
indicacdo de autoria por parte de pessoas com sindrome de Down ou deficiéncia
intelectual.

O que procurei mostrar com essas duas ultimas pecas, ambas produzidas pelo
Movimento Down — o folheto /0 Coisas que Todo Mundo Precisa Saber sobre
Sindrome de Down e o folder da campanha #MinhaVozMinhaComunidade — ¢ uma
diversidade de usos e sentidos incorporados da nog¢do de acessibilidade (ou versdes
acessiveis) e sua articulagdo com o sujeito politico pessoa com deficiéncia intelectual e,
no caso, particularmente pessoa com sindrome de Down. Entre os diferentes
documentos percorridos neste artigo, a voz autoral e a, digamos, escuta pretendida dos
textos variam em termos da inclusdo ou nao dos sujeitos com deficiéncia, mas sempre

se articulam a uma nog¢ao de protagonismo, identidade, independéncia e autonomia.

Consideracdes finais: entre nos, eu e vocé

Mude seu falar que eu mudo meu ouvir (Assoc. Carpe Diem et al., 2012), os
manuais de atencdo a saide de pessoas com sindrome de Down produzidos pela
parceria entre Ministério da Satde e Movimento Down, a cartilha /0 Coisas que Todo
Mundo Precisa Saber sobre Sindrome de Down e o kit da campanha
#MinhaVozMinhaComunidade da ONU se juntam ndo apenas no corpo deste artigo,
mas também por seu contexto de produgdo, entre Carpe Diem e Movimento Down,
organizagdes que por vezes as mesmas pessoas circularam. Interessa, ainda, indicar que
essas pecas foram apresentadas em ordem cronoldgica. A linearidade de tempo, no
entanto, ndo redunda numa simples linearidade de projeto. Entre esses trabalhos, vemos
um acimulo intenso de debates e exercicios de autorrepresentacdo nos anos 2010 e uma
énfase na producdo de acessibilidade, a partir de diferentes estratégias. A voz narrativa
de documentos sobre deficiéncia intelectual no Brasil parte, neste percurso, da
montagem entre vozes de pessoas com sindrome de Down e sem sindrome de Down, a
incorporagao desses sujeitos na equipe técnica da produg¢dao de documentos voltados a
outras pessoas com sindrome de Down.

O que quero ressaltar nesse percurso ¢ que a construcao de sujeitos politicos com

deficiéncia intelectual produz transformagdes na cena publica. No esforg¢o por se abrir
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espaco de autorrepresentagdo por pessoas com deficiéncia intelectual, novas pautas de
reivindicacdo se constroem e a questdo da acessibilidade ganha muito relevo. Nesse
processo, a posi¢ao de sujeito e a demanda pelo direito de participagdo se constroem
mutuamente. Em relacdo a articulacao dessas vozes, chama a aten¢do a manutencao de
um registro compartilhado: em Mude seu falar que eu mudo meu ouvir (Assoc. Carpe
Diem et al., 2012), as pessoas com sindrome de Down falam junto da equipe da
institui¢do; em Cuidados de saude as pessoas com Sindrome de Down (Brasil, 2012b), a
participagdo de Breno Viola marca a adaptacdo do conteudo e ¢ relembrada a todo
momento. Este processo ndo ¢ uma simples resposta a marginalizagdo historica das
pessoas com deficiéncia intelectual no movimento de pessoas com deficiéncia, mas €
um caminho de producdo de sua participacdo e, portanto, de sua afirmag¢do como
sujeitos politicos. Para tanto, a gramatica da identidade e da fala por si, a énfase na
autonomia e na primeira pessoa parecem ser pontos inescapaveis.

Neste momento, gostaria de refletir sobre a arbitrariedade ou o carater
culturalmente localizado da reivindicacdo da primeira pessoa do singular, “eu”. O
percurso aqui descrito poderia ser pensado em paralelo com outros processos historicos
de reivindicacdo de identidades coletivas com base em discursos sediados em sujeitos
individuais — “eu, minha voz, minha comunidade”. Ou seja, a produgdo de voz de
sujeitos com deficiéncia intelectual, por meio de recursos de acessibilidade como os
“grilos” propostos pelas autoras e autoras de Mude seu falar, coloca em relevo relagoes
mais amplas de reciprocidade ou mesmo de dependéncia sem as quais ndo ¢ possivel
falar na primeira pessoa do singular.

Breno Viola expressou essas ideias em uma fala sua em uma caminhada em
comemoracao ao Dia Internacional da Sindrome de Down. Disse Viola em um discurso:
“Autodefensor: auto, eu falo por mim. E defensor: eu falo pelas pessoas com
deficiéncia. Com deficiéncia em geral, intelectual, fisica, visual e auditiva”. Eu
expandiria o “por mim” inicial: Viola produz seu discurso e sua posi¢ao de sujeito a
partir da interlocugdo e troca com uma série de pessoas engajadas na defesa dos direitos
de pessoas com deficiéncia, “noés, ativistas” — posicdo da qual ele é representativo. Em
seguida, Breno faz referéncia a segunda coletividade, “nds, pessoas com deficiéncia” —
posicdo da qual ele é representante. Observamos nessa cena a producdo de uma fala
entre a primeira pessoa do singular e do plural, que reine em si feixes de relagdes com

uma sé€rie de outras pessoas, institui¢des e instancias.
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Nesse sentido, quero sinalizar que os esfor¢os pela autorrepresentacdo por
pessoas com deficiéncia intelectual, articulados em parcerias e aliangas com pessoas
sem deficiéncia intelectual e pelo recurso a acessibilidade reposicionam e provocam
severamente nossas representagdes culturais acerca do que seja o conhecimento, a
maturidade, a inteligéncia, a cogni¢do, a comunicagdo, a independéncia e a autonomia.

A deficiéncia intelectual, com seus imaginarios e representacdes, produz-se
enquanto categorizacao de diferenga em contraste com a posicdo ndo marcada por
deficiéncia (Lopes, 2019a; 2022).> Mas deficiéncia ndo é apenas sistema classificatorio,
¢ também experiéncia. Combinadas convengdes culturais e experiéncias, pessoas com
deficiéncia intelectual constituem a si como sujeitos politicos e constroem para si uma
agenda de reivindicagdo que ecoa questdes proprias aos espectros da nogao moderna de
individuo e de sujeito de direitos: trabalho, educagao, satude, lazer, familia, sexualidade
e conjugalidade. Outros contextos ativistas adicionardo a esse rol, por exemplo, cultura,
moradia e reproducdo, os encaixes sdao multiplos e variam conforme diversas
interlocugdes. O que procurei fazer neste artigo foi percorrer produgdes que podem ser
identificadas como “de vanguarda” entre as a¢des de autorrepresentacao de pessoas com
deficiéncia intelectual e sindrome de Down e gostaria de, para finalizar, chamar atengao
para dois elementos conectados.

O primeiro deles ja foi bastante anunciado: a explicitacdo de que os atos de fala,
a produgdo de subjetividades e o engajamento por direitos e igualdade sdo efeitos da
articulacdo de redes. Para que um ou uma representante politica das pessoas com
deficiéncia intelectual fale por si, € preciso que tenha acesso a espagos de escuta, mas
também conte com recursos de acessibilidade para a participacdo na esfera publica,
esteja amarrada em uma rede. Isso nao ¢, contudo, uma especificidade da representacao
de e por pessoas com deficiéncia intelectual. Qualquer pessoa que ocupe um espaco de
vocalizagdo e representacdo politica demanda, para o exercicio dessa fun¢do, uma série
de apoios de uma diversidade de redes (daquelas do cotidiano, que garantem
alimentacdo, moradia, transporte, seguranga etc. aquelas especialistas ou atividades que
oferecem interlocugao, identificagdo, reflexao etc.).

O segundo ponto que gostaria de frisar ¢ sobre deficiéncia, limitagdo e

humanidade. Volto mais uma vez a Mude seu falar que eu mudo meu ouvir:

% Aqui também me reporto aos debates realizados por Laura Moutinho (2014).
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Bia Paiva: (...) nos, pessoas com deficiéncia intelectual, também tém que ter
acessibilidade para a questdo de entendimento, compreensdo, participacdo. E a gente
sO vai conseguir isso quando a gente conseguir mostrar para a sociedade, de modo
geral, que a gente ¢ tdo participante quanto eles. E que para gente entender, a gente
precisa da acessibilidade de imagens, de fotos, de escrita, de formas que a gente
possa entender (Assoc. Carpe Diem et al., 2012: 43-44).

As palavras de Bia Paiva aqui fazem remissdo a pessoas sem deficiéncia
intelectual “a gente ¢ tdo participante quanto eles”, ou mesmo pessoas sem deficiéncia,
pessoas que compdem “‘a sociedade”. Entendo que se trata da imaginagdo da figura de
“qualquer pessoa”. Ou seja, da imagem de individuo burgués, liberal, moderno,
ocidental, sem deficiéncia, branco, heterossexual, homem cis, enfim, o espectro nio
marcado da norma que supostamente poderia participar plenamente de qualquer
interagdo social. Voltando a cena do congresso sobre sexualidade de que Bia Paiva e
Thiago Rodrigues participaram, quando reclamaram por formas de acessibilidade para
que pudessem acompanhar o debate que se travava, argumento que nenhuma pessoa
conseguiria participar de um congresso sobre saude sexual e combate ao HIV sem estar
inserida nas redes sociais que compdem esses debates. Quero dizer, para participar do
congresso, alguém teria de estar no mesmo espago em que ele ocorreu ou com acesso
remoto, ter acesso a lingua e a linguagem em que ele se desenvolveu, ter condi¢des de
dedicar tempo e energia ao evento e ter dominio dos assuntos em questdo, seja por qual
repertorio for — como sujeito politico, como especialista disciplinar, como representante
do poder publico etc. Ora, tendemos a entender que “qualquer pessoa” poderia estar
nessa situagdo, mas, na realidade, ela é absolutamente contingente. Nesse sentido,
argumento que pessoas com deficiéncia intelectual ndo estavam excluidas desse evento
por seus modos de ser, “pela deficiéncia intelectual”. Ao contrario, a configuragao do
evento era tal que apenas um seleto grupo de pessoas dele participaria e esses restritivos
enquadramentos tornam-se evidentes em suas dimensdes capacitistas em relacdo a
deficiéncia intelectual na medida em que pessoas com deficiéncia intelectual passam a
frequenta-lo e reivindicar acessibilidade — e uma acessibilidade que transforma os
modos de encontro ¢ comunicacao.

Meu ponto, aqui também, nao ¢ novidade: o capacitismo e a exclusdo de pessoas
com deficiéncia intelectual (no caso) esta nos fundamentos de nossa organizacao social
e ndo nas supostas limitacdes de suas configuragdes corporais. Ao contrario: tais
configuragdes corporais sdo interpretadas enquanto limitantes na medida em que

acessam contextos que repelem suas caracteristicas. Mas essa expulsdo ndo se da
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“porque tais pessoas ndo entendem, ou ndo acompanham”, mas porque €sses proprios
contextos foram fundados pela segregacao desses sujeitos. O empreendimento eugenista
ndo ¢ suficiente para explicar os fundamentos intelectualistas de nossos repertorios
culturais, mas ha algo no culto colonial-moderno ao intelecto (estou usando termos
genéricos pois o argumento ¢ mesmo abrangente, trata-se de uma formacdo social
ampla) que se articula a nog¢des variadas, como de individuo, de escolha, de
responsabilidade, de moralidade, de vulnerabilidade, que se torna mais escancarado
quando pessoas com o que chamamos de deficiéncia intelectual passam a participar do
que podemos chamar de esfera publica, carregando consigo duas marcas e experiéncias
de diferenca em sentido positivo, afirmativo, e demandando presenca, justica e
participagao.

Ou seja, a deficiéncia intelectual projeta-se como experiéncia de limitagdo por
contraste a suposi¢do de uma humanidade englobante, que caracterizaria a toda e
qualquer pessoa humana. Essa figuracdo da humanidade ¢ fundada niao no conjunto de
variacoes de formas de ser experimentadas pelas pessoas, mas por normatividades
capacitistas (também racistas, sexistas, elitistas, cissexistas etc.) referidas a nogdes
culturalmente persistentes e potentes, como individuo, escolha, responsabilidade,
independéncia.

O que chamamos pelas expressdes “assuncdo de identidades”, ou
“reconhecimento”, sinaliza um sujeito pronto e idéntico a si mesmo ou a si mesma, que
fala em primeira pessoa. Nas publica¢des aqui percorridas, o que se coloca em jogo ¢ a
possibilidade de se falar junto, ou, como diria Marcia Morais (2010), “falar com”. Ou
entdo, talvez possamos pensar que se coloca em evidéncia, pelo compartilhamento
oficial da autoria dos textos — e nds, que escrevemos textos, sabemos bastante bem o
quanto eles sdo multivocais —, que os processos de criacdo de identidades e de
subjetividades (parece-me que tanto politicas quanto pessoais ou intimas) sdo coletivos,
mesmo que operem por uma retdrica individualizante.

O que os projetos de acessibilidade nos convidam a pensar, com deficiéncia na
cabecga (Lopes, 2020; 2022), ¢ em uma configuragdo social que opera ndo a partir do
pressuposto de igualdade acachapante das pessoas humanas — um ideal largamente
normativo —, mas em suas diferentes formas de se comunicar, de aprender, de se

locomover, de ler, de habitar o mundo e transforma-lo.
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