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um estudo no Brasil e no Canada

Experiences of empowerment and self-advocacy in people
with disabilities: A study in Brazil and Canada

Taisa Caldas Dantas?
Universidade Federal da Paraiba
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Resumo: Este artigo tem como objetivo analisar, pela dtica dos Direitos Humanos, experiéncias
individuais, sistemas (leis, politicas, diretrizes) e atitudes sociais que colaboram (ou ndo) para
o0 processo de empoderamento e autoadvocacia na vida de pessoas com deficiéncia no Brasil
e no Canada. Para isso, foi desenvolvido um estudo que parte da seguinte problematica: qual
a realidade politico-legal e sociocultural do Brasil e do Canada que contribui para a garantia
dos Direitos Humanos relacionados com as experiéncias de empoderamento e autoadvocacia
de pessoas com deficiéncia? Por meio de uma abordagem qualitativa, adotei os Estudos
Culturais como campo de analise e foram realizadas entrevistas com pessoas com deficiéncia
de diferentes regides brasileiras e do Canada. As experiéncias relatadas no Canada e no Brasil
evidenciam que a aquisicdo do empoderamento e da autoadvocacia é inerente ao sujeito e a
sua histéria de vida, seja em relacdes mais positivas ou em relagdes opressoras e de exclusao.

Palavras-chave: autoadvocacia, empoderamento, pessoa com deficiéncia.

Abstract: This article aims to analyze, from the perspective of human rights, individual
experiences, systems (laws, policies, guidelines) and social attitudes that contribute (or not)
to the process of empowerment and self-advocacy in the lives of people with disabilities in
Brazil and Canada. For this, we developed a study that starts off from the following question:
what is the political-legal and socio-cultural reality of Brazil and Canada that contributes to
the guarantee of human rights related to experiences of empowerment and self-advocacy of
people with disabilities? Through a qualitative approach, we adopted cultural studies as a field
of analysis, and interviews were conducted with people with disabilities in different regions of
Brazil and Canada. Both experiences showed that the acquisition of empowerment and self-
advocacy is inherent to the subject and his life story, both in more positive relationships and
oppressive and excluding ones.
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Vivéncias de empoderamento e autoadvocacia de pessoas com deficiéncia: um estudo no Brasil e no Canada

Introducao

Os fendmenos que atravessam a questao das pessoas
com deficiéncia sdo amplos e complexos, necessitando
de estudos que contribuam para um maior entendimento
sobre as condi¢des ideais em termos de experiéncias
individuais, sistemas (leis, politicas, diretrizes) e atitu-
des sociais que colaboram (ou ndo) para uma vida com
garantias de Direitos Humanos, sobretudo relacionados
as experiéncias de empoderamento e autoadvocacia.

Pensando assim, foram selecionadas experiéncias
investigativas ocorridas em dois paises distintos — Brasil
e Canada —, considerando seus modelos politico, econd-
mico, educacional e cultural. O Canada por destacar-se
como um pais com qualidade de vida, devido ao padrao
economico desenvolvido, e por ser uma sociedade
industrial consolidada, de alta tecnologia, com vastas
dimensdes territoriais.

O Brasil, também caracterizado por sua extensido
territorial, assim como pela diversidade cultural, ocupa
0 7° lugar no ranking das maiores economias do mundo
(Brasil, 2012), mas apresenta uma ma distribuigdo de
renda, o que afeta a maioria da populagdo, que carece
de servicos basicos como satude, moradia e educagao.

A desigualdade e pobreza geradas por essa situa-
¢do brasileira estdo intimamente relacionadas com a
exclusdo social, como aponta o Relatério Mundial da
Saude (OMS, 2011), que relaciona qualidade de vida,
pobreza e deficiéncia. Os dados contidos neste Rela-
torio indicam que as pessoas com deficiéncia estdo
numa faixa de pobreza maior que a populagdo sem
deficiéncia. Em geral, seus lares apresentam condigdes
sub-humanas, reforcadas pelo desemprego, falta de
acesso a alimentagdo, saneamento basico, servigos
de saade e educagio.

Dessa forma, pode-se dizer que, potencialmente, as
pessoas com deficiéncia que residem no Brasil sao mais
vulneraveis se comparadas as pessoas com deficiéncia
que vivem no Canada, onde os direitos humanos sdo
mais preservados.

No entanto, as reivindicagdes em favor dos Direitos
Humanos (DH) pde & mostra a necessidade de as pessoas
com deficiéncia assumirem o carater protagonista na
sociedade, considerando ndo s6 os aspectos objetivos,
mas os subjetivos que envolvem a deficiéncia, e a relagdo
entre eles.

Por isso, mesmo com um panorama brasileiro desfa-
voravel, o argumento central da pesquisa, que deu base
para este artigo, foi o de que os DH sao consolidados por
meio da constru¢ao de um processo de empoderamento e
de vivéncia da autoadvocacia, independente de sistemas
politicos, legislativos ou culturais, embora estes sejam

intrinsecos a historia de vida dos sujeitos e das relagdes
que sdo travadas em seu cotidiano.

Assim, estipulei como objetivo principal analisar, pela
otica dos DH, experiéncias individuais, sistemas (leis,
politicas, diretrizes) e atitudes sociais que colaboram (ou
ndo) para o processo de empoderamento e autoadvocacia
na vida de pessoas com deficiéncia em distintos contex-
tos, partindo da seguinte problematica: qual a realidade
politico-legal e sociocultural do Brasil e do Canadd
que contribui (ou ndo) para a efetivagdo dos Direitos
Humanos de pessoas com deficiéncia, relacionados as
experiéncias de empoderamento e autoadvocacia?

Empoderamento e Autoadvocacia:
construindo conceitos

As discussdes sobre o conceito de empoderamento
surgiram nos anos 1950 e 1960, a partir do movimento
negro nos EUA em luta pelos direitos civis e igualdade
social. O conceito de empoderamento também estava
intrinsecamente relacionado as teorias e praticas disse-
minadas na segunda onda do feminismo. Mais tarde, ja
no final do século XX, o conceito de empoderamento
foi incorporado ao movimento internacional de pessoas
com deficiéncia (Beresford, 2013).

Dessas lutas, foram sendo construidas diferentes pers-
pectivas ideologicas sobre o conceito de empoderamento.
Para fins desta pesquisa, o empoderamento foi adotado
enquanto um conceito articulado a autoadvocacia.
A partir dele, as pessoas com deficiéncia aprendem
sobre a histdria de seu grupo social, sua historia de vida
e seus direitos, e adquirem competéncias de expressao,
reivindicag@o, participagdo, comunicagdo ¢ lideranga
na sua propria vida, nas instituigdes educacionais € nos
diferentes espacos sociais. O empoderamento pode ser
visto, portanto, como um conceito-chave para a obtengéo
de poder pessoal-coletivo de uma educacao libertadora
e conscientizadora (Freire, 1970; Beresford, 2013),
em que o grupo de pessoas com deficiéncia torna-se
apropriado de si ao ponto de questionar a normalidade,
a legitimidade do tratamento inferiorizado e a cultura
que o incapacita.

Ja a autoadvocacia, uma caracteristica fundamental
para o empoderamento, ¢ conceituada por Beresford
(2013) como uma proposta filoséfica, cientifica e social,
com o objetivo de romper com o ciclo de desempodera-
mento que circunda a vida das pessoas com deficiéncia
e “revela a possibilidade de qualquer individuo ser
advogado de si mesmo” (Soares, 2010, p. 15). Pode
ser vista como uma filosofia de vida que visa resgatar
o valor que as pessoas com deficiéncia possuem como
seres humanos e fazé-las autoras de suas proprias his-
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torias. Esse movimento torna audiveis as vozes dessas
pessoas, que permaneceram emudecidas por um longo
tempo, dando-lhes a oportunidade de viverem de forma
auténoma (Garner e Sandow, 1995; Glat, 2004; Neves,
2005; Dantas, 2011).

Embora seja dificil determinar quando o movimento de
autoadvocacia comecou oficialmente, pode-se dizer que
ele foi formalmente reconhecido ¢ definido por pessoas
com deficiéncia na Europa durante a década de 1960 e
inicio dos anos 1970. A énfase na normalizacao e desins-
titucionalizag@o, na década de 1970, e os movimentos de
auto-ajuda e vida independente, de 1980 (Wehmeyer et
al., 1998), estimularam o desenvolvimento do movimento
de autoadvocacia para pessoas com deficiéncia.

A autoadvocacia, como um movimento de direitos
civis para pessoas com deficiéncia, possui suas raizes
no movimento People First (Williams e Shoultz, 1982),
organizagao desse género pioneira no mundo. O People
First, cuja tradugdo significa “pessoas em primeiro lu-
gar”, nasceu da insatisfacao de pessoas com deficiéncia
intelectual sobre a ideia de valorizagdo da deficiéncia
acima das caracteristicas pessoais, € se construiu sobre
a filosofia de que os sujeitos existem antes de suas de-
ficiéncias ou qualquer outra condicao.

Quadro 1. Diretrizes da autoadvocacia no Brasil.
Chart 1. Guidelines of self-advocacy in Brazil.

Em termos conceituais, a autoadvocacia ndo ¢ passivel
de uma tnica definicao, uma vez que ela remete a varios
significados e tem crescido em complexidade ao longo
dos anos. Williams e Shoultz (1982, p. 159) indicam
que “a autoadvocacia diz respeito a falar ou agir por si
mesmo. Significa escolher o que ¢ melhor para vocé e
assumir a responsabilidade de consegui-lo [...]”.

De acordo com a autora brasileira Rosana Glat (2004),
a autoadvocacia esta alicergada em quatro diretrizes
fundamentais, como mostra o Quadro 1.

Na literatura internacional, pesquisadores (Test et al.,
2005) também apontam elementos que caracterizam a
autoadvocacia e, apesar de serem nominalmente distin-
tos dos elementos apresentados pela autora brasileira,
assemelham-se na sua filosofia e esséncia, como mostra
0 Quadro 2.

A autoadvocacia pode ocorrer em varios niveis
de complexidade ao longo da vida de um individuo:
alguém pode, com sucesso, se tornar um autoadvo-
gado de suas proprias necessidades, ou desenvolver
habilidades de autoadvocacia no nivel de sistema. Isso
significa que os individuos nao precisam adquirir todos
os componentes, incluindo a lideranca, para serem
autoadvogados.

Aspectos

Descricdao

Eliminacdo de rétulos

E considerada a pessoa, independente da deficiéncia, na busca de desconstruir
o efeito limitador e discriminador da deficiéncia.

Identidade propria dades préprias.

As pessoas com deficiéncia sdo vistas como individuos singulares, com identi-

Autonomia e participagao

Todos/as sdo cidaddos/as, e como tal possuem o direito de fazer escolhas e arcar
com suas consequéncias.

Defesa dos direitos

As pessoas com deficiéncia sdo porta-vozes de seus direitos.

Quadro 2. Diretrizes da autoadvocacia no Canada.
Chart 2. Guidelines of self-advocacy in Canada.

Aspectos

Descricdao

Conhecimento de si

Conhecimento dos préprios interesses, preferéncias, pontos fortes, necessidades, estilos
de aprendizagem e caracteristicas de sua deficiéncia.

Conhecimento dos

Conhecimento dos seus direitos como cidadao/d, como um individuo com uma defici-

direitos éncia e/ou como estudante que recebe os servigos de apoio especializado na escola.
Comunicacio Comunicar de forma eficaz e assertiva, tanto desejos e vontades pessoais quanto infor-
magcOes na presenca de outras pessoas, para negociacdo e/ou resolucdo de problemas.
. Mover-se da autoadvocacia individual para a defesa de outros, como um grupo de
Liderancga

individuos com interesses comuns.
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Considerei, assim, que os conceitos de empodera-
mento e autoadvocacia, neste estudo, estdo estritamente
relacionados ao modelo social de deficiéncia adotado
pela Convengéo sobre os Direitos das Pessoas com Defi-
ciéncia (ONU, 2006). Neles, as pessoas com deficiéncia
sdo vistas como pessoas que vivem em contextos sociais
e, portanto, sdo sujeitos de direitos.

O caminho da pesquisa

Para problematizar o processo de empoderamento e
autoadvocacia na vida de pessoas com deficiéncia resi-
dentes no Brasil e no Canada, adotei os Estudos Culturais
(EC), como campo de analise, porque considerei que
este campo permite olhar as relagdes entre os sujeitos e a
relagdo do individuo para consigo mesmo, além da visdo
macro estruturalista. Nessa oOtica, foi possivel perceber
as pessoas com deficiéncia dentro de arranjos culturais,
representacdes e simbologias, além de assumir o com-
promisso politico epistemologico de fortalecer grupos
sociais oprimidos pelas classes ¢ culturas dominantes
(Escosteguy, 2001; Johnson e Silva, 2006; Hall, 2006a).

O caminho teoérico-metodoldgico foi consentaneo,
assim, com a fluidez propagada pela pés-modernidade,
na busca por entender os aspectos contingenciais exis-
tentes no cruzamento da realidade objetiva ¢ subjetiva
dos sujeitos. Baseei-me na ideia de que os EC “néo se
configuram numa ‘disciplina’, mas numa area onde
diferentes disciplinas interatuam, visando ao estudo de
aspectos culturais da sociedade” (Escosteguy, 2001,
p- 27). As expressoes culturais estdo, portanto, em con-
textos diversos, institui¢des e normas, com base em rela-
¢oes de poder e na historia de vida de cada grupo social.

Por meio de uma abordagem fundamentalmente
qualitativa (Kincheloe ¢ Mclaren, 2006; Poupart ef al.,
2008), foi realizado:

(a) Levantamento documental do marco politico-
-legislativo que trata dos direitos das pessoas com
deficiéncia no Brasil e no Canada;

(b) Levantamento da literatura que problematiza o
empoderamento ¢ autoadvocacia, incluindo tra-
dugdes de material em Lingua Inglesa;

(c) Entrevistas semiestruturadas;

(d) Observacgdes participantes e ndo participantes.

Estiveram envolvidas na pesquisa’? 28 pessoas com
deficiéncia de diversos contextos, que vivem em dife-
rentes regides brasileiras e do Canada, e coordenadoras
de projetos que abordam o protagonismo de pessoas

com deficiéncia no Canada (Organizacdo People First,
em Vancouver, Ottawa, e Faculdade Douglas College,
em Vancouver) ¢ no Brasil (Associacdo Carpe Diem,
em Sao Paulo, SP, Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais — APAE, em Brasilia, DF, ¢ Universidade
Federal da Paraiba, em Jodo Pessoa, PB).

As entrevistas semiestruturadas ocorreram entre 2011
e 2014. Foi o momento de maior contato com os/as
participantes, quando foi possivel explorar os aspectos
até entdo levantados através da observag@o ndo partici-
pante. A entrevista foi realizada por meio de um roteiro
semiestruturado com questdes mais gerais que foram
aprofundadas e ampliadas no momento da conversa.

Empoderamento e autoadvocacia nas
dimensoes global, local e individual:
processos que se fazem e refazem
num continuum

Nesta secdo sera apresentada a discussdo dos dados,
com foco nas categorias empoderamento e autoadvoca-
cia nos contextos do Brasil e do Canada, considerando
as dimensodes global, local e individual. Embora tenha
enfocado essas dimensdes, as analises t€ém em vista os
modelos econdmico, governamental e cultural dos dois
paises. O Brasil, como um pais em desenvolvimento,
apresenta uma maioria da populagdo que ndo possui
direitos basicos como educagdo, saude, transporte,
moradia, emprego, alimentagdo e saneamento basico.
O Canada, ao contrario, € considerado um pais de primei-
ro mundo, com uma economia equilibrada e um sistema
educacional que se encontra nos primeiros lugares do
ranking mundial, e garante aos seus cidaddos uma boa
qualidade de vida, com direitos basicos preservados.

Portanto, mesmo as agéncias internacionais determi-
nando metas de curto, médio e longo prazos em prol da
inclusao social e educacional no Brasil e no Canada, ndo
¢ possivel estabelecer padrdes tnicos, haja vista que as
politicas para as pessoas com deficiéncia sdo ressigni-
ficadas contextualmente.

Baseadas na l6gica de que as pessoas com deficiéncia
podem desenvolver experiéncias de empoderamento e
autoadvocacia em contextos sociais distintos, seja em um
lugar de opressdo/limitacdo ou de oportunidade/mudan-
ca, apresentarei, a seguir, um panorama das semelhangas
e disparidades nas realidades brasileiras e canadenses
considerando trés dimensdes: a dimensdo global, que
envolveu as distintas realidades globais entre Brasil e
Canada; a dimensdo local, oriundas da cultura e que

2 Este artigo é um recorte de tese de Doutorado, por isso, apresentamos aqui apenas alguns achados do estudo.
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favorece ou ndo as pessoas com deficiéncia a adquirirem,
cotidianamente, atitudes e habilidades para o empodera-
mento e autoadvocacia, € a dimensdo individual, refletida
sobretudo na vivéncia familiar e cotidiana.

A dimensdo global tem por finalidade compreender
as realidades brasileira e canadense como parte de uma
estrutura politica, civil e juridica reguladora que produz,
ao mesmo tempo, exclusdo e diminui¢do da desigual-
dade social. Exclui quando nega os direitos humanos
as pessoas com deficiéncia, omitindo-se de fiscalizar,
monitorar ou ignorar a efetivagdo dos direitos humanos;
e ¢ responsavel por diminuir as desigualdades sociais,
ao instituir nos discursos oficiais mecanismos de inves-
timento em favor de uma cultura participativa e aberta
a diversidade. Quanto mais o pais estipula metas para
diminuir a desigualdade social das pessoas com defici-
éncia, mais oportuniza a que essas pessoas aprendam
sobre seus direitos, passem a reivindica-los e tornem-se
empoderadas em seu dia a dia.

Independentemente das caracteristicas de desenvolvi-
mento de cada um, ambos os paises construiram politicas
de incentivos financeiros para o grupo de pessoas com
deficiéncia. Essa ¢ uma importante iniciativa, porque
busca enfrentar a histéria de exclusao e invisibilidade
desse grupo de pessoas (Soares, 2010), que, mesmo re-
sidindo em paises desenvolvidos, encontra barreiras para
exercer a autonomia ¢ empoderamento nas diferentes
areas da vida, devido a cristalizacdo de estereotipos,
como podemos inferir dos depoimentos a seguir:

Eu morava com minha familia, mas quando eu tinha oito
anos descobriram minha deficiéncia e eu passei a viver em
um group home, que era tipo uma escola especial. Eu nao
tinha escolha, nem sonhos, nem crescimento. Tudo era feito
por eles (Richard, pessoa com deficiéncia intelectual)’.

Na verdade, eu nem fui educada pela minha familia. Na
minha cidade ndo tinha escola para mim e eu tive que morar
em Joao Pessoa. Eu morei na institui¢@o e, portanto, minha
principal influéncia ndo foi da minha familia, mas foi da
instituicdo. La eu aprendi a viver e me defender (Alseni,
pessoa com deficiéncia visual)*.

Apesar de, no caso de Alseni, a ida para a institui¢do
especial ter contribuido para seu empoderamento e, con-
sequentemente, para seu desenvolvimento educacional
e profissional, o fato de ela ser pessoa com deficiéncia
foi decisivo para ndo ter tido o direito a educagdo em

sua cidade, restando-lhe como unica opgao viver numa
institui¢do, se quisesse ter acesso a educacao.

Essa pratica segregacionista em rela¢do as pessoas
com deficiéncia ¢ uma norma quase universal desde as
sociedades primitivas (Jannuzzi, 2004). E uma bagagem
historica que as impede de se desenvolverem nas dife-
rentes areas da vida (na escola, na familia, nas relagdes
afetivas, profissionais etc.), em diferentes paises.

Essa concepcdo pode estar sendo reforgada pela ado-
¢do, em ambos os paises, de caracteristicas médicas, para
a inclusdo de pessoas com deficiéncia. Esse € o critério,
no Brasil, para a definigdo da populagdo a ser atendida
pelo Atendimento Educacional Especializado (AEE) na
escola regular e pelo decreto-lei de acessibilidade (n°
5296/04); e, no Canada, para a inclusdo nos programas
de amparo financeiro e os Group Home.

As experiéncias de Francisco e de John, ambos
com deficiéncia intelectual, ilustram essa situagdo de
esteredtipo:

Eu tinha feito um curso profissionalizante na APAE, que
nos ensinava como agir € se comportar em um ambiente
de trabalho, e quando eu aprendi isso tudo (que durou trés
meses), eles disseram que eu estava pronto pra trabalhar
(Francisco, pessoa com deficiéncia intelectual)’.

Na high school eu me sentia tipo por fora, eu ndo me sentia
parte da escola porque eu nao podia fazer muitos esportes
que os outros alunos faziam, como aulas de educagao fisica
também. Eu tinha que ficar fazendo tarefa de casa ou alguma
coisa [...] (John, pessoa com deficiéncia intelectual)®.

No primeiro caso, a postura da APAE vai contra o
lema “nada sobre nos sem nos”, base do movimento de
autoadvocacia, em que sdo as pessoas com deficiéncia
que falam sobre elas e dizem sobre o que sdo ou nio
capazes de realizar. O segundo € contrario aos principios
presentes na Convengdo de Guatemala, o brado mais
recente em favor do direito de ser diferente na escola,
sem que essa diferenca seja desqualificante. No caso de
John, o tratamento desigual configurou-se como uma
distingdo negativa, porque o impediu de participar das
atividades e conhecimentos da Educagao Fisica.

Portanto, o risco da colocagdo da deficiéncia, como
parametro unico, € a possibilidade de serem realizadas in-
terpretacdes equivocadas que intensificam a segregagao
e exclusdo das pessoas com deficiéncia dentro do espaco
comum, entre eles as escolas e instituigdes especiais.

3 Entrevista individual, realizada em 2013 na cidade de Ottawa/Canada, por ocasido do Férum Mundial de Politicas Plblicas para Pessoas com Deficiéncia.

4 Entrevista individual na Universidade Federal da Paraiba, em 2011.
5 Entrevista individual na Universidade Federal da Paraiba, em 2014.

6 Entrevista individual realizada em 2013, no escritério do People First, na cidade de New Westminster, British Columbia, Canada. John € o atual

presidente do People First da cidade de Vancouver.
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Segundo Hall (2006b), a identificagdo e, consequen-
temente, o enquadramento das identidades sao sobrede-
terminagdes, mas que permitem a resisténcia, nao sendo,
portanto, um ajuste completo. O que acontece com as
pessoas com deficiéncia é que as necessidades de inclusio,
demandada pelas politicas contemporaneas, levam ao en-
quadramento a partir dos vestigios de assujeitamento e tu-
tela, corroborando a¢des protecionistas e assistencialistas.

Para desconstruirem a representagdo individualizada
e limitante sobre a deficiéncia que o discurso coletivo
sobredetermina, as pessoas com deficiéncia brasileiras e
canadenses precisam adquirir competéncias para se au-
toadvogarem, colocando a eliminagdo de rotulos, como
elemento fundamental (Glat, 2004), mesmo que inseridas
em arranjos culturais que as impdem estereotipos e tutela.

Adquirir essa consciéncia ¢ importante, porque
permite um movimento individual (do sujeito consigo)
e coletivo (da comunicacdo do sujeito sobre si), base
para a mudanga das relagdes sociais ¢ adesdo de novos
valores culturais. Esse ¢ o caminho para a adocao de
um modelo social da deficiéncia, em que essas pessoas
tenham o direito de expressar suas diferencas e fazer
escolhas de acordo com seus projetos de vida, e ndo
simplesmente por enquadramento institucional ou de-
terminagdes legais.

As realidades pesquisadas mostraram que as deter-
minagdes legais, ou auséncia delas, ndo sdo fatores que
determinam linearmente a pratica em DH para as pessoas
com deficiéncia. Mesmo com um marco politico-legal
especifico nesse campo, com direitos que vao desde a
instalagdo de uma simples rampa a lideranga e partici-
pacdo politica, constatei varias discrepancias, no Brasil,
entre o legal e o real. Uma delas foi a inexisténcia na
Universidade Federal da Paraiba (UFPB) de quantidade
suficiente de intérpretes de Libras (Lingua Brasileira de
Sinais) para suprir a demanda de estudantes surdos, o
que exigiu a ida de um deles, Everton, ao Ministério Pu-
blico para ter seu direito atendido. Outra constatagao diz
respeito as precarias condigdes dos transportes publicos,
das constru¢des e das vias de acesso, mesmo existindo
a lei de acessibilidade.

Com relagdo a Politica de Educag@o Inclusiva, as
recomendagdes de atendimento especializado aos alunos
com deficiéncia no horario contrario as atividades desen-
volvidas na sala de aula regular ndo sdo concretizadas,
porque muitos deles ndo possuem condigdes financeiras
de retornar a escola. Notei, assim, uma negligéncia em
o setor publico prover as condi¢des de atendimento
adequado e uma isencgdo, por parte da familia, de exercer
sua cidadania.

Ja no Canadé, mesmo existindo uma legislacdo
generalista, praticas cotidianas em favor do direito do

outro acontecem corriqueiramente, através de agdes
individuais e governamentais, que parecem assumir o
compromisso por construir uma sociedade mais inclu-
siva: grande parte das pessoas com deficiéncia esta na
escola, tem acesso a informagao e encontram acessibili-
dade nos ambientes publicos e transportes. A cultura de
respeito a cidadania e de compromisso com os direitos
humanos como direitos de todos, atinge toda a populagio
canadense, inclusive o grupo constituido pelas pessoas
com deficiéncia.

Isso nos leva a realizar uma reflexdo sobre a dimensdo
local, com a inclusdo de uma analise sobre processos
informais de educagio que favorecem as pessoas com de-
ficiéncia a adquirirem, cotidianamente, atitudes e habili-
dades para o empoderamento e a autoadvocacia. A cultura
local ¢ evidenciada, no sentido de situar a experiéncia de
empoderamento e autoadvocacia dentro de um contexto
de representagdes, discursos e simbologias que podem
(des)favorecer oportunidades para sua aprendizagem.

O Brasil, pela sua extensdo territorial e diversidade
cultural, demarca diferentemente as oportunidades de
vida para pessoas com deficiéncia, a depender da re-
gido onde mora e das condigdes financeiras da familia.
Os dados dessa pesquisa exemplificam essas diferencas:
Alseni, mulher deficiente pobre que nasceu no interior
paraibano, lugar com risco de seca, sem chances de pro-
gresso econdmico e com uma educagio publica precaria,
teve que deixar sua familia e procurar uma oportunidade
de estudo na capital paraibana, no Instituto dos Cegos;
ja Mariana, jovem com deficiéncia intelectual, nascida
na capital paulista em uma familia de posses, teve todas
as facilidades de acesso a educacdo e outros servicos
que corroboraram para o seu desenvolvimento integral.

Apesar de o Canada também possuir uma vasta
extensdo territorial e diversidade cultural, além de ser
demarcado por provincias, cada uma com suas normas e
formas de governo, ndo ha tanta disparidade nas condi-
¢oes de vida da populacdo em geral e, consequentemente,
das pessoas com deficiéncia. Por isso, as pessoas com
deficiéncia, sujeitos desta pesquisa, embora residissem
em diferentes lugares, como Vancouver, Ottawa, Victo-
ria, relataram similaridades nos seus processos sociais
e educacionais, bem como acesso a projetos governa-
mentais que favorecem a moradia assistida, a inser¢ao
no mercado de trabalho € ao conhecimento de direitos,
importantes ferramentas para o desenvolvimento indi-
vidual da autoadvocacia.

No entanto, segundo Rambo (2012, p. 7), “concepgdes
subjetivas [...] acabam por influenciar ideias e atos em
determinados contextos”. [sso mostra que a interagdo do
individuo com a sociedade determina suas escolhas, ja
que o lugar, independentemente das condi¢des materiais,
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pode ser também um local de conflito, desigualdade ¢
poder sobre os sujeitos. Aspectos globais influenciam as
culturas locais, mas estas, de maneiras distintas, regulam
avida de pessoas, especificamente das com deficiéncia.
Os dados aqui apresentados mostram como, em alguns
momentos, muitas a¢des, relagdes subjetivas e discursos
sociais sobre este grupo se aproximam e se assemelham,
e em outros, as condi¢des objetivas e subjetivas do local
ressignificam as praticas.

Assim como as implicagdes do desenvolvimento, a
crise econdmica atual que atingiu varios paises, interfe-
riram também na vida ‘local’ dos canadenses. Brasil e
Canada, portanto, estdo sujeitos as exigéncias do modelo
de industrializagdo globalizada, que regula a economia,
assim como as formas de viver que sdo baseadas na
producdo e no consumo.

Segundo Woodward (2012), as transformagdes glo-
bais economicas, como as mudangas dos padroes de
producdo, consumo e classes sociais impactam mudan-
cas nas identidades. No entanto, a variavel economica
¢ apenas um dos aspectos reguladores das identidades.
Estas dependem de cada contexto, podendo haver uma
pluralidade de aspectos que atuam como forga determi-
nante para emancipacao de um grupo social ou para seu
declinio. Isto explica por que pessoas com deficiéncia
de classes sociais e locais distintos podem se posicionar
diferentemente, exercerem diferentes papéis ou serem
discriminadas/favorecidas.

Nesse sentido, ¢ importante analisar a dimensdo
individual, ao tomar o sujeito ativo, em interacdo com
a cultura, responsavel também pela manuteng¢do das
relagdes sociais, podendo exercer (ou ndo), em maior
ou menor grau, processos de empoderamento. A historia
de vida que envolve as relagdes familiares, as decisdes
pessoais, a participacdo social e a lideranga sdo fatores
que colaboram para que o sujeito saia de um estado de
opressdo ¢ tutela e vivencie (ou ndo) um processo de
empoderamento ¢ autoadvocacia.

Diferentemente do Canada, onde a maioria das pesso-
as com deficiéncia eram institucionalizadas, a historia de
exclusdo dessas pessoas, no Brasil, foi restrita também ao
ambiente familiar, j& que ndo havia um niimero extenso
de instituigdes especializadas que atendessem a todas
as pessoas com deficiéncia nas diferentes regides. Nas
proprias casas, muitas delas permaneceram trancafiadas,
escondidas e longe do convivio social. Nos dias atuais,
a restrigdo familiar deixou de ser fisica, para ser, em
muitos casos, simbdlica. Sdo as familias que decidem
sobre seus destinos, ainda que em alguns momentos isso
ndo parega evidente.

Segundo Batista e Franga (2007, p. 117), a familia “¢ um
sistema de relagdo complexa dentro do qual se processam

interagdes que possibilitam ou nao o desenvolvimento
saudavel de seus componentes”. Nesse caso, a concepgao
familiar sobre a deficiéncia pode determinar as possiveis si-
tuacdes favoraveis para o empoderamento e autoadvocacia.

No Brasil, as familias das pessoas com deficiéncia
tiveram um papel fundamental na construgdo das insti-
tui¢des especializadas, dentre elas a APAE. A atividade
politica dos pais refletia a omissdo publica, que negava
os direitos humanos as pessoas com deficiéncia, diferen-
temente do Canada, onde o governo se responsabilizava
pelas instituigdes especializadas.

O apoio das familias influenciou também um posicio-
namento das pessoas com deficiéncia, que também foram
autoras no movimento social em defesa de si. O marco
da organizacao de pessoas com deficiéncia no Brasil foi
em 1980, no Ano Internacional das Pessoas Deficientes,
quando se realizou o I Encontro Nacional de Entidades
de Pessoas Deficientes, em Sdo Paulo. Nele, as pessoas
com deficiéncia debateram e afirmaram a importancia
de sua participagdo no “trabalho, educacdo, lazer ¢ em
todas as atividades da sociedade, mas sem paternalis-
mos” (Junior, 2010, p. 37).

A partir da intensa e crescente participacdo das pesso-
as com deficiéncia, o movimento fortalece: “se no inicio
eram pais e profissionais que por eles reivindicavam seus
direitos, aos poucos tomam a palavra e, sem tutela, sua
voz comega a ecoar” (Caiado, 2009, p. 211).

A histdria de vida de Alseni (relatada anteriormente)
foi um exemplo disso. A imposi¢ao de seguir a norma
politica e cultural destinada as pessoas com deficiéncia
teve o lado positivo e negativo. Embora a separagdo
familiar para uma crianga de sete anos de idade tenha
sido uma experiéncia dolorosa, ela contribuiu para
torna-la uma mulher empoderada: formada em Peda-
gogia e concursada.

Mariana, diferente de Alseni, mesmo contando com
o conforto familiar, decidiu sair de casa por um periodo
de oito meses para trabalhar em uma ONG (Organizagao
Nao-Governamental) em uma cidade pobre da Paraiba,
imbuida pelo desejo de ajudar criangas carentes.

Ao agir assim, Mariana rompeu com a visao incapa-
citante da deficiéncia e com as representagdes machistas
estereotipadas, mostrando-se uma mulher forte, corajosa
e destemida. Essa posi¢do ajudou-a a desenvolver o que
constitui um dos pilares da autoadvocacia (Glat, 2004):
uma identidade propria, construida a partir da ideia de
individuos Gnicos e singulares (Dantas et al., 2013). Isso
mostra que a vivéncia de um processo de empoderamento
e protagonismo nao depende unicamente das questdes
econdmicas relacionadas a familia ou de fortes situagdes
de opressdo, como no caso de Alseni, mas de processos
subjetivos de educagdo.
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Vivéncias de empoderamento e autoadvocacia de pessoas com deficiéncia: um estudo no Brasil e no Canada

No Canada, comumente, os jovens saem da casa ao
atingirem a maioridade, independentemente de serem
pessoas com deficiéncia. Neste caso, elas tém a opgdo
de: (a) morarem sozinhas com ou sem suporte governa-
mental; (b) serem “adotadas” por outras familias com
suporte financeiro do governo; (¢) morarem em group
homes, casas mantidas pelo governo em que moram trés
ou mais pessoas com deficiéncia. Vale destacar que tais
possibilidades de moradia dependem tanto do contexto de
vida quanto da escolha pessoal de cada uma. Ao mesmo
tempo em que ainda impera um modelo assistencialista, a
exemplo dos group homes — neste modelo o governo su-
pre todas as necessidades basicas sem dar a oportunidade
de elas, por exemplo, terem trabalho para se manterem —,
esta politica contribui para o empoderamento individual
porque, sem a intervengdo direta da familia, essas pessoas
tém a chance de decidirem sobre suas proprias vidas.

A histdria de vida de Shanne, atual presidente do Pe-
ople First, ilustra essa situagdo. Ele se viu desligado da
familia aos nove anos de idade, ap6s o diagndstico da de-
ficiéncia intelectual leve, indo morar em um group home,
onde foi escolarizado e permaneceu muitos anos de sua
vida. Mesmo sofrendo com o afastamento familiar em
tenra idade, ele se viu impulsionado a buscar o seu valor
como ser humano e se engajar na fundagdo do movimen-
to de autoadvocacia (Shanne esteve presente na reunido
inaugural que deu origem ao People First). No momento
da pesquisa, Shanne tinha sua propria casa, era casado,
tinha filhos e netos, e possuia lideranca no movimento,
ajudando outras pessoas a se tornarem autoadvogadas,
aspectos que revelam que o seu empoderamento perpassa
a esfera individual em dire¢do ao coletivo.

Essas historias de autoadvocacia, construidas longe
dos familiares das pessoas com deficiéncia, foi, segun-
do Neves (2005), uma ideia de dificil elaboracdo para
inumeros pais, pois a pressuposi¢ao de que a deficiéncia
esta associada a cura e ao cuidado é comum. Por isso,
¢ dificil a ruptura diaria com a visdo da pessoa com
deficiéncia como alguém que “ndo tem condi¢des de
agir independentemente no dia a dia e que, portanto,
necessita de assisténcia direta de profissionais e prote¢ao
da familia durante toda sua vida” (Glat, 2004, p. 2). Por
outro lado, o posicionamento dos familiares em favor
das escolhas dos filhos/as, estimulando sua autonomia
e ndo permitindo que o rotulo de deficiente tenha efeito
desqualificador nas suas histdrias de vida, ¢ um fator
chave para a construgdo do empoderamento.

Consideracoes finais

Este estudo evidenciou que os processos de em-
poderamento ¢ da autoadvocacia sdo construidos

em contextos distintos de vidas das pessoas com
deficiéncia. Pessoas com deficiéncia, que tém seus
direitos humanos garantidos em paises desenvolvidos
como o Canada, encontram maiores chances de ter
uma vida independente, conseguir um emprego,
fazer faculdade ou morar sozinha. Por outro lado,
situagdes de opressdo e negacdo dos direitos humanos,
causadas pela desigualdade socioecondémica de
paises subdesenvolvidos ou em desenvolvimento,
como no caso do Brasil, também podem fornecer
mecanismos, ainda que desumanos, para que pessoas
com deficiéncia sejam resilientes e busquem gerenciar
sua vida de forma empoderada, visando reverter, por
forca individual, o estado de negacdo dos direitos
humanos pelo estado.

As experiéncias das pessoas com deficiéncia residen-
tes no Brasil e no Canada revelam pontos em comum,
tanto negativos, como a discrimina¢@o social ao serem
‘arrancadas’, ainda na infancia, da convivéncia familiar
para viverem em instituigdes especializadas; como posi-
tivos, como o direito de estar na escola regular.

Ao mesmo tempo em que este ultimo foi uma con-
quista mundial das pessoas com deficiéncia, também traz
a tona a cultura discriminatéria e estereotipada presente
na sociedade canadense e brasileira, uma vez que, em
ambos os paises, as pessoas com deficiéncia sofreram e
ainda sofrem situagdes de opressdo e violéncia direta e
simbdlica na relagdo com alunos/alunas e professores/as.

Por isso, a aprendizagem do empoderamento e da
autoadvocacia, por parte das pessoas com deficiéncia,
¢ fundamental para elas conquistarem o poder pessoal
de gerir seus destinos. Essa aprendizagem requer acdes
que visem mudangas nio s6 do grupo de pessoas com
deficiéncia sobre sua identidade, mas da sociedade em
geral que precisa desconstruir as concepgdes limitantes
que lhes desempoderam e negam a oportunidade de par-
ticipagdo cidada, em particular das familias das pessoas
com deficiéncia. Somente essa consciéncia coletiva e
individual sobre o valor cultural das pessoas com de-
ficiéncia ¢ que, de fato, tornard as sociedades, como a
brasileira e a canadense, mais justas, seja em relacao as
situagdes macro ou micro cotidianas.
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