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EDITORIAL

Profa. Dra. Denise Gisele Silva Costa

E com satisfagdo que apresentamos a edi¢do 24 n° 2 da Revista APAE Ciéncia, periddico
que vem se consolidando como um espago qualificado para a divulgagdo cientifica e para o
debate critico relacionado a questao das pessoas com deficiéncia intelectual, multipla e autismo.

Nesta edicao, reunimos estudos que abordam, de forma aprofundada, os processos de
envelhecimento de pessoas com deficiéncia e de seus cuidadores — tematica que se impde como
um dos grandes desafios contemporaneos para pesquisadores, profissionais e gestores da area,
bem como para a sociedade em geral. Esses artigos resultam das produgdes apresentadas no VI
Congresso Cientifico Online da Federagdao das APAEs do Estado de Sao Paulo, evento que tem
ampliado significativamente o escopo ¢ a densidade das discussodes cientificas no campo.

Além disso, esta edigdo incorpora contribui¢cdes que enriquecem a pluralidade tematica
do periodico, incluindo andlises sobre Educomunica¢do e colonialidade digital, bem como
reflexdes acerca da (in)visibilidade da pessoa com deficiéncia no regime contemporaneo de
imagens. Tais abordagens ampliam o debate acerca da representacdo social, da visibilidade
e do protagonismo das pessoas com deficiéncia, reforcando o compromisso da revista com
perspectivas criticas, inclusivas e socialmente comprometidas

Destaca-se, ainda, a heterogeneidade do perfil dos autores, caracteristica que enriquece
o didlogo interdisciplinar e favorece um debate qualificado e plural acerca das questdes
contemporaneas relacionadas a deficiéncia. A diversidade de perspectivas — oriundas de
diferentes campos de atuacdo, experiéncias profissionais e trajetorias académicas — reforca a
complexidade do tema e amplia as possibilidades de anélise critica e proposi¢do de solucdes
inovadoras.

Espera-se que este conjunto de manuscritos contribua de forma substantiva para
o aprofundamento do embasamento tedrico, bem como para a fundamentacdo de praticas
transformadoras comprometidas com a promocao da inclusdo e com o fortalecimento do
protagonismo das pessoas com deficiéncia em nossa realidade social.

O artigo “Direitos Humanos e Pessoa com Deficiéncia: Marcos Legais de Protecdo”
analisa o envelhecimento das pessoas com deficiéncia a partir do Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia ¢ da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, destacando
a necessidade de garantir dignidade, igualdade e oportunidades a esse publico. O estudo
evidencia a heterogeneidade das experiéncias de envelhecimento — compreendidas como
velhices diversas — e examina os marcos legais brasileiros, apontando avancos e desafios para
a efetivagdo dos direitos. Conclui-se pela urgéncia de materializar plenamente tais garantias nas
politicas publicas e nas praticas sociais.

Em seguida o estudo analisa a experiéncia de parentalidade exercida por pessoas idosas
no cuidado de individuos com deficiéncia, a partir da avaliagdo dos impactos do projeto de
extensao “Fortalecendo os direitos e a inclusdo da pessoa com deficiéncia”. Com abordagem
qualitativa, foram realizadas entrevistas com cuidadores idosos vinculados a APAE de Franca/
SP. Os resultados apontam para efeitos positivos do projeto, especialmente no fortalecimento do
conhecimento legislativo, da compreensado dos direitos sociais e na ampliacao das oportunidades
de socializagcdo. Evidencia-se, contudo, que a parentalidade em idade avangada, no contexto
da deficiéncia, ¢ atravessada por desafios significativos, notadamente aqueles relacionados a
elevada demanda de cuidados decorrente da reduzida autonomia das pessoas assistidas.
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O ensaio “O envelhecimento de pessoas com deficiéncia e das suas cuidadoras:
reflexdes a partir da atuacdo das APAEs/SP” que integra esta edi¢do, tem como propdsito
analisar os impactos do processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia e de seus
familiares — sobretudo das mulheres que assumem majoritariamente os cuidados diarios —
sobre a dindmica dos servigos de assisténcia social ofertados pelas APAEs. Para fundamentar
a discussdo, as autoras desenvolveram um estudo bibliografico orientado por um percurso
teorico-metodologico que contempla tanto as especificidades do envelhecimento no contexto
brasileiro quanto suas repercussdes nos atendimentos realizados pelas instituicdes apaeanas
paulistas. O estudo busca fortalecer o debate acerca da tematica, contribuindo para o avango de
investigagdes futuras e para o delineamento de politicas piblicas mais sensiveis, qualificadas e
direcionadas as particularidades desse publico.

Na secdo dedicada aos cuidados de saude de pessoas com deficiéncia intelectual no
processo de envelhecimento, as autoras apresentam um relato de experiéncia que descreve a
criagdo e o desenvolvimento de um Programa de Consultoria voltado a gestdo e ao monitoramento
dos cuidados em satide destinados a esse publico. Idealizado por duas terapeutas ocupacionais
especialistas, o programa emerge da necessidade de formular estratégias intersetoriais e
integradas, capazes de responder a complexidade das demandas apresentadas por pessoas com
deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento. Os resultados relatados revelam avangos
significativos na qualifica¢@o das praticas de cuidado, no monitoramento das perdas funcionais,
na manutencdo da independéncia relativa as habilidades remanescentes e na promog¢ao da
inclusdo social, apontando para o potencial do programa em contribuir para abordagens mais
eficazes e humanizadas no campo do envelhecimento e deficiéncia.

Em “Entre Linhas e¢ Limites: Deficiéncia Intelectual, Exclusdo e¢ Envelhecimento
em Flores para Algernon” os autores apresentam uma andlise da obra de Daniel Keyes,
cuja narrativa literaria sensivel e profundamente humana acompanha a trajetéria de Charlie
Gordon, um homem com deficiéncia intelectual submetido a um experimento que altera, de
forma temporaria, suas habilidades cognitivas. Por meio dos relatos do protagonista, o leitor
¢ conduzido a uma reflexdo sobre os multiplos contornos da exclusdo vivenciada por pessoas
com deficiéncia — desde formas sutis de desconsideragdo e infantilizagdo até manifestagdes
explicitas de meritocracia vinculadas a capacidade intelectual.

A leitura proposta estabelece um paralelo simbolico entre o declinio cognitivo vivido
pelo personagem e o processo de envelhecimento de pessoas com deficiéncia, tematica ainda
pouco explorada nos campos académico, literario e nas politicas publicas. Com base em uma
abordagem qualitativa e em uma perspectiva interdisciplinar, o estudo articula contribui¢des da
literatura, dos estudos da deficiéncia e da educagdo inclusiva para discutir tanto as exclusdes
estruturais quanto as micropoliticas de desvalorizagcdo que atravessam a vida desses sujeitos.
Ao tomar a trajetoria de Charlie Gordon como eixo de andlise, o artigo destaca a necessidade
de praticas sociais, educacionais e politicas que reconhegam a dignidade humana para além
da produtividade, assegurando cuidado, escuta, respeito e pertencimento as pessoas com
deficiéncia em todas as fases da vida — com ateng¢do especial a velhice, etapa permeada por
vulnerabilidades multiplas e historicamente negligenciada.

O artigo “Educomunicacio Contra a Colonialidade Digital: Protagonismo e Letramento
Midiatico de Pessoas com Deficiéncia Intelectual na APAE de Sao Luis” relata a experiéncia de
oficinas de influenciadores digitais, articulando comunicag¢ao, educagao e inclusdo digital como
formas de resisténcia a colonialidade da informagao.

Com metodologia qualitativa — incluindo observagao participante e anélise de registros
audiovisuais — o estudo demonstrou que o letramento mididtico e o uso critico das redes
sociais fortaleceram a autoestima, a autonomia e a cidadania comunicativa das pessoas com
deficiéncia intelectual. A experiéncia evidencia que praticas educomunicativas podem atuar
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como estratégias emancipadoras, contribuindo para reduzir o capacitismo estrutural e a exclusao
digital.

Finalizamos essa edicdo com artigo “(In)Visibilidades da Pessoa com Deficiéncia
no Regime Contemporaneo de Imagens” que apresenta o percurso metodoldgico de uma
pesquisa de dois anos sobre como pessoas com deficiéncia sdo simultaneamente visibilizadas
e invisibilizadas nas produgdes imagéticas contemporaneas, especialmente no campo filmico.
A partir de trés movimentos centrais — revisdo de literatura, investigacao historico-filmica
e revisdo filmica — o estudo evidencia que grande parte das representagdes ainda reforga
esteredtipos, narrativas de isolamento e discursos de superagdo. Os resultados apontam para
a necessidade de uma compreensao critica da visibilidade, a fim de superar limites simbolicos
que sustentam desigualdades no imaginario social.

Agradecemos as autoras(es), revisoras(es) e colaboradoras(es) que tornaram esta
publicagdo possivel, e esperamos que esta edi¢do contribua significativamente para o avango
das reflexdes, das pesquisas e das praticas profissionais voltadas as pessoas com deficiéncia.
As andlises aqui reunidas evidenciam a urgéncia de abordagens interdisciplinares e criticas,
capazes de dialogar com a complexidade das experiéncias de vida das pessoas com deficiéncia
e de seus cuidadores, a0 mesmo tempo em que apontam caminhos para a transformacao das
politicas publicas, das praticas socioassistenciais, educacionais e de saude, e das formas como
a sociedade compreende, retrata e interage com a diversidade humana

Reafirmamos o compromisso da Revista APAE Ciéncia com a produg¢do cientifica de
qualidade, ética e socialmente engajada, e convidamos nossas(os) leitoras(es), pesquisadoras(es)
e profissionais do campo a seguirem construindo, conosco, uma sociedade mais inclusiva, justa
e sensivel a diversidade humana.

Boa leitura!
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DIREITOS HUMANOS E PESSOA COM DEFICIENCIA: MARCOS LEGAIS DE
PROTECAO

HUMAN RIGHTS AND PERSONS WITH DISABILITIES: LEGAL FRAMEWORKS
FOR PROTECTION

Marisa Garcia Lucas !

Nanci Soares 2

RESUMO

Este ensaio tedrico tem por objetivo analisar os direitos humanos e o envelhecimento
de pessoas com deficiéncia, que estdo garantidos no Estatuto da Pessoa com deficiéncia e na
Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, buscando assegurar uma vida digna,
de igualdade, respeito e oportunidades para as pessoas com deficiéncia idosas. O método eleito
¢ o materialismo historico-dialético, que permitird fazer aproximagdes com a realidade social e
historica, considerando as relagcdes materiais e as contradigdes internas do referido fenomeno.
Utilizou-se, para tanto, uma pesquisa bibliografica e documental. Inicialmente, apresentaremos
o aumento populacional das pessoas com deficiéncias idosas e os seus desafios no século
XXI, para um envelhecimento digno. Em seguida, realiza-se uma andlise sobre o processo de
envelhecimento e velhice da pessoa com deficiéncia, numa perspectiva de totalidade, rompendo
com a homogeneizacgdo a-historica atribuida ao processo de envelhecimento, mostrando que
ndo ¢ um grupo homogéneo, mas uma unidade na diferenga e com diferencas, ou seja, existe
velhice e velhices. Aborda-se os marcos legais de protecdo a pessoa com deficiéncia no Brasil,
os seus avangos e desafios. Conclui-se que houve avangos no Brasil, em termos de prote¢ao
social para a pessoa idosa com deficiéncia, mas € preciso a materializa¢ao desses direitos.

Palavras-chave: Pessoa com deficiéncia. Envelhecimento. Direitos Humanos. Convengao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

ABSTRACT

This theoretical essay aims to analyze the human rights and aging of people with
disabilities, as guaranteed in the Statute of Persons with Disabilities and the Convention on the
Rights of Persons with Disabilities, seeking to ensure a dignified life of equality, respect, and
opportunities for elderly people with disabilities. The chosen method is historical-dialectical
materialism, which allows for connections with social and historical reality, considering the
material relations and internal contradictions of the aforementioned phenomenon. Bibliographic

1 Assistente Social na APAE de Franca/SP. Mestranda e Bolsista CAPES no Programa de Pds-graduagdo em
Servico Social, pela UNESP de Franca/SP. Membro do grupo de estudo e pesquisa Envelhecimento, Politicas
Publicas e Sociedade (GEPEPPS) e do grupo de estudo e pesquisa GEPEDI. E-mail: marisa.garcia@unesp.br

2 Assistente Social. Bolsista de Produtividade CNPq. Doutora em Servigo Social, pela UNESP de Franca/SP.
Pos-doutora, pela Universidade de Aveiro, Portugal. Professora Assistente do Departamento de Servigo Social e
do Programa de Pés-Graduacdo em Servigo Social, do Campus de Franca. Lider do Grupo de Estudo e Pesquisa
Envelhecimento, politicas publicas e sociedade (GEPEPPS). E-mail: nanci.soares@unesp.br
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and documentary research were used. Initially, we will present the population increase of
elderly people with disabilities and their challenges in the 21st century for aging with dignity.
Next, an analysis of the process of aging and old age of people with disabilities is carried
out, from a perspective of totality, breaking with the ahistorical homogenization attributed to
the aging process, showing that it is not a homogeneous group, it is a unity in difference and
with differences, that is, there is old age and old ages. The legal frameworks for protecting
people with disabilities in Brazil, their advances, and challenges are discussed. It is concluded
that there have been advances in Brazil in terms of social protection for elderly people with
disabilities, but these rights need to be materialized

Keywords: Person with a disability. Aging; Human Rights. Convention on the Rights of Persons
with Disabilities.

INTRODUCAO

Neste artigo, analisaremos os direitos humanos, a pessoa com deficiéncia e o processo
de envelhecimento e velhice, mostrando que sdo sujeitos de direitos, com protecdo especifica
garantida por leis e tratados internacionais, como a Convengado sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, bem como a maneira como essas
protecdes podem promover a inclusao e o bem-estar dessas pessoas. Embora tenha havido um
significativo avan¢o no Brasil € nas garantias legais da pessoa com deficiéncia, Vaz et al. (2018)
afirmam que:

[...] o enfrentamento e as estratégias de acesso aos direitos muitas vezes sdo acessados
judicialmente. Pensar em politicas publicas é pensar na inclusdo da pessoa com
deficiéncia e no acesso aos processos de socializa¢@o, no acesso a bens e servigos,
Nno acesso aos recursos econdmicos, politicos, culturais, no arcabougo dos direitos
humanos (Vaz, et al., 2018, p. 1).

Atematica “Direitos humanos e a pessoa com deficiéncia em processo de envelhecimento”
¢ relevante e atual, pois envolve a garantia de direitos basicos e a promogao da inclusao social
das pessoas com deficiéncia, principalmente quando se trata de pessoa idosa com deficiéncia.

Outro ponto importante na contemporaneidade ¢ o aumento populacional da pessoa
idosa com deficiéncia e os desafios para o século XXI, para garantir uma velhice digna na
sociedade do capital para esta populag@o. Segundo os dados do Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica (IBGE):

Enquanto apenas 2,2% da populag@o de 2 a 14 anos tinha alguma deficiéncia, esse
percentual sobe para 5,4% entre 15 e 59 anos e atinge 27,5% entre as pessoas com
70 anos ou mais. Idosos com 60 anos ou mais representavam 45,4% desse publico
(Agéncia IBGE, 2025).

Sabemos que no cotidiano, essas pessoas com deficiéncia enfrentam diversos
desafios, mesmo com os avangos em politicas de inclusdo, entre eles destacamos preconceito,
discriminacao, dificuldade de acesso a espagos publicos, aos direitos sociais, educagao, saude,
entre outros.

Haroldo Cathedral (2025) lembra que a populagdo brasileira estd envelhecendo e
ressalta que, no caso de pais e cuidadores de pessoas com deficiéncia, ha uma preocupagao
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adicional. “[Eles] também vivem a velhice e ndo sabem como sera a vida de seu ente apds o seu
falecimento” (Agéncia Camara de Noticias, 2025, p. 1).

Nas ultimas décadas, tem crescido o percentual de pessoas com deficiéncia entre as
pessoas com 65 anos ou mais,

Nesse grupo, chega a29% o percentual de mulheres que declaram ter alguma deficiéncia
severa, enquanto os homens siao 24,8%. Entre as idosas, a deficiéncia motora é a mais
comum, com 17,3% de incidéncia, enquanto entre os idosos, a deficiéncia visual ¢ a
mais frequente, com 12,5%. O IBGE relaciona a maior propor¢do de mulheres com
doengas motoras a maior incidéncia da osteoporose (Agéncia IBGE, 2025).

Janos homens, 24,8% tém alguma deficiéncia severa, porém nao declaram se o percentual
se refere a uma deficiéncia congénita (presentes no nascimento) ou adquiridos ao longo da vida.

Ainda segundo os dados do IBGE, em relagao a populacao geral no Brasil e as pessoas
com deficiéncia, os dados relacionados ao aumento na expectativa de vida,

[...] foi de 2,6 anos nas ultimas duas décadas, nesse mesmo periodo, o aumento da
expectativa de vida para pessoas com deficiéncia intelectual (DI) foi de 20 anos,
passando de 35, em 1991, para 55 anos, nas décadas seguintes, segundo a OMS
(Organizagdo Mundial de Satide) (Agéncia IBGE, 2025).

As projecdes do IBGE no ultimo censo, mostraram que 63% das pessoas idosas
brasileiras afirmaram ter algum tipo de deficiéncia.

As pessoas com deficiéncia estdo vivendo mais, porém viver mais ndo significa qualidade
de vida, é necessario “construir, articular, promover e implementar praticas e politicas inclusivas
com os diversos setores da sociedade para garantir os direitos humanos, prioritariamente das
pessoas com deficiéncia” (Mais Diferengas, Sao Paulo, 2020, p. 3).

Dessa forma, o presente artigo vislumbra demonstrar que, com o aumento da populacao
com deficiéncia que esta vivenciando o processo de envelhecimento, o entendimento da velhice
em uma perspectiva critica e o acesso integral as politicas publicas e sociais se fazem necessarios.

ENVELHECIMENTO EM UMA PERSPECTIVA CRITICA E A LUTA
ANTICAPACITISTA

Compreender a velhice em uma sociedade capitalista, muitas vezes, nao ultrapassa
a imediatidade da vida real, afirmam Soares et al (2017, p. 173), “ndo refletindo sobre as
contradi¢des do envelhecimento sobre o embate entre capital e trabalho, numa sociedade em
que os/as velhos trabalhadores/as sao penalizados/as por sua condi¢ao de vida”. Essa situagao
se agrava ainda mais no envelhecimento da pessoa com deficiéncia.

Em linhas gerais, assim como o racismo € o machismo, o capacitismo ¢ uma forma
de nominar a opressao e discriminagdo sofrida pelas pessoas com deficiéncia, sob os padrdes
culturais hegemonicos deste sistema (CFESS/CRESS, 2023 p. 81).

O anticapacitismo ¢ a luta contra esta postura discriminatéria e preconceituosa que
hierarquiza pessoas, de acordo com os seus corpos.

O enfrentamento do capacitismo pressupde a superacao da concepcao da deficiéncia
como sindénimo de incapacidade, sobretudo em uma sociedade na qual o valor das
pessoas se da a partir de sua insercao em processos de producdo e reproducdo de
relacdes sociais (CFESS manifesta, 2024, p.1).

12 Revista Apae Ciéncia, v. 24 n°. 2 - jul/dez - 2025



Assim, pensando a populacdo idosa na diversidade e nas suas desigualdades, as reflexdes
apontam, a importancia de compreender a velhice numa perspectiva de totalidade, pois mostrara
que a velhice ¢ profundamente marcada pelas desigualdades sociais — € nos seus segmentos de
classe, género, raga/cor/etnia, sexualidades e regionalidade dentre outros indicadores. E preciso
entender o envelhecimento como um problema social, pelas restrigdes “fisicas, fisiologicas ou
bioldgicas do organismo, pelo crescimento demografico da populagdo idosa, pelas restri¢des
de papéis sociais, familiares, trabalhistas” (Teixeira, 2009, p. 64), unificando as problematicas
sociais que atingem a classe trabalhadora, como se existisse apenas um aspecto de velhice e
ndo outras expressoes de velhices. Essa concepcao de envelhecer € estereotipada e reducionista.

Para o Servigo Social, ¢ importante compreender o processo de envelhecimento e a
velhice da pessoa com deficiéncia, numa perspectiva critica, considerando:

[...] a desigualdade, a heterogencidade e a diversidade social, cultural, biologica
e psicologica do processo, ou seja, devem levar em considera¢dao as condigdes de
producdo e de reproducdo na ordem do capital, capazes de explicar as relagdes entre
singularidade, particularidade e totalidade no modo de envelhecer (Teixeira, 2017, p.
201).

Nesse sentido, a velhice ¢ compreendida como uma constru¢do social resultante
dos processos de producdo e reproducdo da ordem capitalista, sendo, para muitos/as, uma
experiéncia tragica, de acordo com Eneida Haddad (2016). A velhice, pelo contrario, deveria
ser uma fase da vida “marcada pelo descanso do trabalho, protegida pela familia, pelas politicas
sociais e acolhida pela sociedade, ser a evidéncia do coroamento da decrepitude, do abandono e
da negacdo de qualquer indicio de realizacdo da emancipagdo humana” (Campelo; Paiva, 2014,
p. 30).

Entende-se o processo de envelhecimento e a velhice da pessoa com deficiéncia, numa
perspectiva critica, que sdo reconhecidas como sujeitos de direitos, evidenciando a importancia
das lutas pela garantia e materializagdo dos direitos sociais. Isso acontece mesmo em um contexto
historico adverso, desde 1990, no Brasil, com o projeto da classe dominante de inspiracao
neoliberal, social-liberal ou neodesenvolvimentista, que realizou sucessivas manobras de
desmonte dos direitos sociais conquistados na Constitui¢do Federal de 1988, principalmente na
seguridade social.

Para Tamamoto (2007, p. 221), os/as assistentes sociais, no seu trabalho cotidiano,
enfrentam situagdes singulares vividas, pelos sujeitos singulares. O/a profissional ¢ “desafiado/a
desentranhar da vida dos sujeitos singulares que atendem as dimensdes universais e particulares
que ai concretizam, como condi¢do de transitar suas necessidades sociais de esfera privada para
a luta por direitos na cena publica”. Destacamos, nesse sentido, a relevancia dos movimentos
sociais na luta pela materializacdo dos direitos sociais das pessoas com deficiéncia, com vistas
a uma sociedade mais humana, calcadas nos pilares da emancipagao do individuo.

Nesse aspecto, gostariamos de destacar o trabalho da Secretaria Nacional dos Direitos
da Pessoa Idosa (SNDPI), pelo trabalho realizado, que esta propondo politicas e estratégias
visando a promog¢do e defesa dos direitos da pessoa idosa, reduzindo vulnerabilidades e
combatendo as violagdes de direitos, de forma a contemplar as velhices plurais e garantir o
pleno exercicio dos direitos humanos e da cidadania. Segundo o Secretario, “a elaboracdo e a
implementagdo de politicas para garantir os direitos humanos das pessoas idosas e das demais
pessoas em processo de envelhecimento sdo prioridades da Secretaria Nacional dos Direitos da
Pessoa Idosa (SNDPI)”.
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No préximo item, refletiremos sobre os marcos legais de protecdo a pessoa idosa com
deficiéncia, que visam garantir a igualdade de direitos e oportunidades, promovendo a cidadania
e a inclusdo social.

MARCOS LEGAIS DE PROTECAO A PESSOA COM DEFICIENCIA NO BRASIL

A construcao histérica da pessoa com deficiéncia € transpassada por questdes de cunhos
religiosos, bioldgicos e estigmatizantes, com mudangas pontuais dentro de cada contexto
social, econdmico, cultural e de raca e etnia. Lucas (2023) reflete sobre como as pessoas com
deficiéncia foram rotuladas ao longo da historia e consideradas como seres incompletos por
aqueles que se autodenominavam “perfeitos”.

O movimento politico da pessoa com deficiéncia passou por diversos percalgos. Ao
longo da sociabilidade humana, as compreensdes sobre deficiéncia se materializaram em torno
da ideia de tragédia pessoal, castigo ou obra do azar (Lucas; Silva, 2024). Tais compreensdes
deram espago ao saber biomédico, que consideravam a deficiéncia de forma individualizada, o
qual compreende a deficiéncia como consequéncia de uma doenca ou acidente, capaz de gerar
alguma incapacidade a ser superada mediante tratamento de reabilitacdo (Maior, 2017).

Dinizetal. (2009) e Maior (2017) apontam que a partir da consolidagao dos estudos acerca
da deficiéncia, em 1960, o movimento de reivindicacdes de direitos e lutas das pessoas com
deficiéncia passou por um aumento significativo, tendo como pauta principal o reconhecimento
como protagonistas das suas proprias vidas.

Assim, surge o modelo social da deficiéncia, que busca compreender a deficiéncia como
resultado dos arranjos socioecondmicos provenientes da relagao capital-trabalho, bem como das
estruturas sociais da sociedade como um todo, sendo essa, a maior barreira para a concretizagao
da plena participagdo social da pessoa com deficiéncia.

No Brasil, a década de 1980 corresponde ao periodo mais importante para os ativistas do
movimento politico e social das pessoas com deficiéncia. Com a promulgac¢ao da Constituicao
Federal de 1988, a pessoa com deficiéncia passou a ser reconhecida como sujeito de direitos, a
qual no artigo 5° dispde que todos sdo iguais perante a lei, sem distingao de qualquer natureza,
garantindo a todos o direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca e a propriedade (Brasil,
2025).

Cerca de 20 anos depois da Carta Magna, o Brasil promulga a Conveng¢ao dos Direitos
das Pessoas com Deficiéncia, pelo Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009. A Convengao
tem como propdsito promover, proteger e assegurar o exercicio pleno e equitativo de todos os
direitos humanos e liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia e promover o
respeito pela sua dignidade inerente (Brasil, 2009).

Concordamos com Vaz (2020), ao enfatizar que um pais que ratifica a Convengao sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia aceita estar juridicamente vinculado a obrigacdo de
tratar as pessoas com deficiéncia como sujeitos de direito e com direitos definidos.

Outro ponto de grande importancia da Convengao ¢ sobre o conceito de deficiéncia,
que propde uma definicdo que reconhece a experiéncia da opressao vivida pelas pessoas com
deficiéncia. A Convengdo se refere as pessoas que tém impedimentos em longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras,
podem obstruir a sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢des com
as demais pessoas (Brasil, 2009).

Esse novo conceito supera a ideia de impedimento como sindnimo de deficiéncia,
reconhecendo na restricdo de participacdo plena e efetiva, o fenomeno determinante para a
identificac¢do da desigualdade pela deficiéncia (Diniz et al., 2009).
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Com a promulgacdo da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, em
novembro de 2011, foi sancionado, pela presidente Dilma Rousseff, o decreto n° 7.612, que
institui o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Plano Viver sem Limite.
Contudo, em novembro de 2023, pelo decreto n® 11.793, ¢ instituido pelo atual presidente Luiz
Inacio Lula da Silva, o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Novo Viver
sem Limite. O atual documento estabelece a¢des intersetoriais nas areas de saude, educagao,
assisténcia social e demais direitos economico, sociais, culturais e ambientais, visando a
participagdo e gestdo social, ao enfrentamento do capacitismo e da violéncia contra as pessoas
com deficiéncia, bem como ao acesso a acessibilidade e as tecnologias assistivas.

Nesta construcdo dos mecanismos legais a protecdo das pessoas com deficiéncia no
Brasil, em 06 de julho de 2015, a presidente Dilma Rousseff promulgou a Lei n°® 13.146, que
institui a Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia (LBI), também conhecida como
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. Esta lei tem como base a Convengao sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia e procurou elencar outros assuntos que ja vinham tramitando no
Congresso Nacional, consolidando as leis e decretos que tratavam sobre a questao da deficiéncia
(Vaz, 2020).

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia ¢ destinado a assegurar e a promover, em
condi¢des de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais as pessoas com
impedimentos, visando a sua inclusdo social e cidadania.

Apenas recentemente, as demandas dessas pessoas foram reconhecidas como uma
questdo de direitos humanos. Tratar da temdtica que envolve a pessoa com deficiéncia ¢
reconhecer que todas as pessoas t€m o direito de acessar as condigdes necessarias para o seu
desenvolvimento e pertencimento social.

Ainda hoje, nos deparamos com situagdes que colocam as pessoas com deficiéncia em
condi¢des de incapacidade, de improdutividade e sem valor. Assim, compreender a deficiéncia
na sociedade contemporanea requer considera-la como refragdo da questdo social.

E necessario reconhecer que houve avancos legais que garantem os direitos das pessoas
com deficiéncia, porém, no cotidiano, a efetivacao desses direitos tem sido negada pelo Estado,
que prioriza o capital financeiro, em detrimento da questdo social.

CONSIDERACOES FINAIS

Analisar o aumento de pessoas com deficiéncia que estdo vivenciando o processo de
velhice em uma sociedade regida pelo ultraliberalismo, em uma perspectiva critica, ¢ essencial
para compreender os marcadores sociais impostos a esse segmento ao longo da vida. Além disso,
¢ importante entender que a trajetoria de opressao e exclusdo experimentada pelas pessoas com
deficiéncia ¢ reflexo deste sistema econdmico, que visa apenas a exploragdo dos corpos como
ferramenta para a acumulagao de lucros.

A adogao da Convencao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia reconhece a questao
da deficiéncia como um tema de justica, direitos humanos e promogao da igualdade e, com isso,
ndo podemos negar que o Brasil avangou em termos de protecao social, mesmo que de forma
tardia. No entanto, na pratica, a efetivagao desses direitos, em muitos momentos € nos contextos
de pauperizagdo, tem sido negada pelo proprio Estado.

Podemos afirmar que, no campo da garantia de direitos das pessoas com deficiéncia,
ainda hd muito o que avangar, principalmente no que diz respeito ao envelhecimento deste
grupo, ainda pouco ou quase nada debatido nos espagos das politicas publicas. Desse modo,
compreende-se que o objetivo do artigo foi apresentar reflexdes acerca do processo de
envelhecimento da pessoa com deficiéncia, numa perspectiva critica, a luta anticapacitista e a
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construcdo do seu arcabougo legal, considerando os seus avangos e desafios, sem a pretensao de
esgotar o tema, tendo em vista a existéncia de multiplos fatores determinantes, que permeiam o
universo sobre a pessoa com deficiéncia e das velhices.
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CONTEXTO DA DEFICIENCIA NO COTIDIANO DA PESSOA IDOSA
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RESUMO

A parentalidade ¢ fundamental para o desenvolvimento humano e pode ser influenciada
por interacdes e contextos mais amplos. Este estudo teve como objetivo analisar os efeitos do
Projeto de Extensdo “Fortalecendo os direitos e a inclusdo da pessoa com deficiéncia”, a partir
da perspectiva de idosas(os) participantes, explorando as suas vivéncias no cuidado de pessoas
com deficiéncia (PcD). Trata-se de uma pesquisa de campo, de natureza qualitativa e descritiva,
na qual participaram seis cuidadores de PcD, sendo cinco mulheres e um homem (idades entre
63 e 77 anos), usuarios da APAE/Franca. Foram feitas entrevistas semiestruturadas apos a
conclusdo das atividades realizadas no ambito do projeto de extensdo, no ano de 2023. A partir
disso, foram realizadas andlises de frequéncia, tematica e de nuvem de palavras, com o auxilio
do software Iramuteq. Os resultados indicam beneficios do projeto nas dimensdes de aumento
de conhecimento legislativo, de direitos sociais e socializa¢do. A parentalidade no contexto de
PcD por pessoas idosas foi marcada por inimeras dificuldades, especialmente na dependéncia
de cuidados, em razdo da auséncia de autonomia.

Palavras-chave: Pessoa com deficiéncia. Pessoa idosa. Parentalidade. Cuidado.

ABSTRACT

Parenting plays a fundamental role in human development and can be influenced by
broader interactions and contexts. This study aimed to analyze the effects of the Extension
Project “Strengthening the Rights and Inclusion of People with Disabilities”
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from the perspective of elderly participants, exploring their experiences in caring for a disabled
person. This is a qualitative and descriptive field study involving six caregivers of people with
disabilities (five women and one man, aged between 63 and 77), all served by APAE/Franca.
Semi-structured interviews were conducted after the completion of the project’s activities
in 2023. Frequency, thematic, and word cloud analyses were performed using the Iramuteq
software. The results indicate that the project contributed positively to increasing participants’
knowledge of legislation, social rights, and opportunities for socialization. Parenting in the
context of disability among older adults was marked by numerous challenges, particularly due
to the dependence on care stemming from the lack of autonomy of the person cared for.

Keywords: Persons with disabilities. Elderly people. Parenting. Care.

INTRODUCAO

O cuidado, como trabalho essencial para a manutencdo da vida e do bem-estar,
permanece, frequentemente, invisibilizado na estrutura social, especialmente quando realizado
por grupos marginalizados, que enfrentam desafios como sobrecarga fisica e emocional, bem
como baixa remuneracdo (quando remunerado). Este artigo surge no contexto do Projeto
de Extensdo “Fortalecendo os direitos e a inclusdo da pessoa com deficiéncia”, fruto de
uma parceria entre a Faculdade de Ciéncias Humanas e Sociais (FCHS) UNESP Franca, a
Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) Franca e a Unidade Auxiliar Centro
Juridico e Social (UACJS), com o financiamento da Federacao das APAES do Estado de Sao
Paulo (FEAPAES/SP) e tem como objetivo contribuir com o empoderamento de familias de
pessoas com deficiéncia, pela educagdo popular freireana. Especificamente para este estudo,
serdo analisados os dados de cuidadoras(es) com 60 anos ou mais, participantes do projeto no
ano de 2023, buscando reconhecer o cuidado como trabalho, considerando as suas condicoes e
refletindo sobre os impactos das agdes extensionistas no seu cotidiano.

A invisibilidade do trabalho de cuidado é um fendmeno estrutural, enraizado em normas
patriarcais, que naturalizam a responsabilidade feminina pelas tarefas domésticas e assistenciais.
Essa dinamica reforga desigualdades de género, classe e raga, sobrecarregando, principalmente,
mulheres, pessoas em situa¢do de pobreza e a populacdo preta (Brasil, 2023). No caso das
cuidadoras idosas, enfoque do trabalho, somam-se questdes como exaustdo fisica, isolamento
social e falta de politicas publicas direcionadas, fatores que agravam a sua desprote¢ao social. O
projeto de extensdo em andlise atua como um espago de acolhimento e formagdo, promovendo
discussdes sobre direitos e estratégias coletivas para enfrentar essas adversidades.

Ao articular teoria e pratica, este trabalho contribui para o debate sobre justica social e
envelhecimento, destacando a urgéncia de politicas que reconhecam o cuidado como um direito
e um trabalho digno. A experiéncia da extensdo universitaria, nesse sentido, revela-se como um
caminho potente para transformar realidades individuais e coletivas.

O projeto de extensiao

O projeto “Fortalecendo os direitos e a inclusdo da pessoa com deficiéncia” ¢ uma
extensdao universitaria desenvolvida em parceria entre a FCHS/UNESP — Campus Franca, a
FEAPAES/SP, a APAE/Franca e a Unidade Auxiliar Centro Juridico Social. O seu principal
objetivo ¢ empoderar as familias de pessoas com deficiéncia atendidas pela assisténcia social da
Apae de Franca, capacitando-as para a defesa e a garantia dos direitos sociais desses individuos.
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Baseado na metodologia da educacdo popular de Paulo Freire, o projeto visa promover
uma leitura critica da realidade, incentivando a conscientizagao politica e a transformacao social
pelo didlogo e pela participagdo ativa dos atendidos/usudrios. A abordagem freireana ¢ central
no processo, por valorizar o conhecimento prévio das familias e as estimularem a se tornarem
agentes de mudancga em suas proprias vidas e no meio social.

[...] é tAo importante partir da realidade do educando quanto caminhar no sentido da
superagdo, da ultrapassagem desse momento inicial, possibilitando a ele a ampliagao
do conhecimento critico dessa realidade, garantindo o acesso ao conhecimento mais
elaborado, como um instrumento a mais para melhor lutar contra a opressdo (Freire,
1998, p. 13).

O trabalho ¢ dividido em etapas, nas quais as/os extensionistas (estudantes de Servigo
Social e de Direito da FCHS) passam por uma capacitagdo, que inclui estudos sobre direitos
das pessoas com deficiéncia, politicas de inclusdao e a metodologia freireana. Em seguida, sao
realizados encontros mensais com as familias, nos formatos de oficinas e rodas de conversa,
espacos abertos para a discussao acerca dos desafios cotidianos e estratégias para supera-los. Os
temas abordados surgem das proprias demandas das familias, garantindo um trabalho relevante
e contextualizado.

Entre os resultados esperados, destacam-se o fortalecimento da autonomia das familias,
sua maior participagdo em espacos de controle social e a producao de conhecimento académico
sobre inclusao e direitos humanos. O projeto representa, assim, uma ponte entre a universidade
e a comunidade, unindo teoria e pratica para promover justi¢a social e cidadania. O projeto esta
em andamento desde 2023, e at¢ o momento (09/06/2025), foram realizados um total de 14
encontros, com a participacao de distintas familias e as equipes da UACIJS e APAE Franca, sob
a coordenac¢ao de duas docentes da FCHS.

Associacio de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE)

A APAE ¢ uma Organizagao da Sociedade Civil (OSC), uma entidade privada, sem fins
lucrativos, criada a partir da iniciativa civil de cidadaos ou grupos sociais, a fim de desenvolver
atividades do interesse publico, como assisténcia social, educacdo, saude, cultura e direitos
humanos (APAE, 2025).

Fundada no Brasil em 1954, com o objetivo principal de promover a inclusdo social, a
defesa de direitos e o atendimento especializado a pessoas com deficiéncia intelectual e multipla,
a sua atuagdo abrange trés politicas: educagdo, saude e assisténcia social, sempre visando a
melhoria da qualidade de vida desse publico e das suas respectivas familias (FEAPAES, 2012).

A sua missao inclui a promocgao e a defesa de direitos das pessoas com deficiéncia,
combatendo a exclusdo e garantindo acesso a politicas publicas. Além disso, a organizagao
oferece atendimento especializado, prestando servigos gratuitos em saude, como fisioterapia,
fonoaudiologia e diagndsticos; educagdo, com escolas especializadas e inclusivas, bem como
servico socioassistencial, com apoio as familias e inclusdao no mercado de trabalho (APAE,
2025).

A APAE opera de forma organizada em quatro niveis. No ambito municipal, cada
unidade local oferece servigos diretos a comunidade, conforme direcionamento da diretoria.
Os conselhos regionais articulam as APAEs de uma regido para compartilhar informacgoes,
formagdo técnica, recursos e estratégias. Por sua vez, as federagdes estaduais (FEAPAES)
coordenam agdes em nivel estadual e representam as APAEs politicamente. Por fim, a Federagao
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Nacional (FENAPAES) define diretrizes nacionais, promove campanhas e garante a unidade do
movimento.

Para se manter, a APAE conta com parcerias com o poder publico (municipal, estadual
e federal), doagdes e contribui¢des de associados e parceiros privados, bem como promogdes,
além de certificagdes que garantem isengdes fiscais e recursos, como o CEBAS.

Fundada em 1970, a APAE Franca iniciou as suas atividades em 1973, atendendo
25 criangas com deficiéncia na area da educagdo e saide. Em 1977, inaugurou a sua sede
propria, ampliando o atendimento para 82 alunos. Em 2025, a unidade conta com servigos
socioassistenciais, atendimentos nas modalidades do Centro Dia, Servico a Domicilio e Unidade
Referenciada. Na Escola de Educacao Especial, oferta Educacdo Infantil, Ensino Fundamental
do 1° ao 5° ano, Nucleo Especializado de Atendimento ao Autismo e Educacdao Especial para
o Trabalho, conforme previsdo da LDB (Brasil, 1996). Por fim, pelo Sistema Unico de Satide
(SUS), compde a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, ofertando servigo regional de
satde pelo Centro Especializado em Reabilitagdo (CER - II) e, de ambito municipal, o Servigo
de Atendimento Ambulatorial Especializado em Satude (SAAES).

Portanto, pode-se afirmar que a APAE ¢ um pilar na luta por uma sociedade inclusiva,
combinando a¢do local com articulagdo nacional, o que contribui na transformacdo da vida das
pessoas com deficiéncia e suas familias.

O cuidado como trabalho

A cartilha da Politica Nacional de Cuidados, Lein® 15.069/24, define o cuidado como um
conjunto de atividades essenciais para a vida e bem-estar, incluindo tarefas como alimentagao,
limpeza do ambiente, higiene pessoal, segurancga alimentar e apoio a pessoas com algum grau
de dependéncia. Essas atividades sdo reconhecidas como direito humano fundamental para a
dignidade.

Porém,odocumentoapontaquearesponsabilidadedocuidadorecaidesproporcionalmente
sobre mulheres, em especial, pretas e de baixa renda. Essa desigualdade de género, raga e
classe, limita a participacdo social dessas mulheres na sociedade, perpetua ciclos de pobreza e
reforga a segregacdo de grupos marginalizados. A falta de politicas publicas nessa area acentua
o problema e sobrecarrega as mulheres, refor¢ando a precariedade (Brasil, 2024).

Durante a pandemia de COVID-19, essa realidade ficou ainda mais evidente, com
muitas mulheres sendo for¢adas a abandonar os seus trabalhos para assumir responsabilidades
adicionais de cuidado, impactando a sua autonomia econdmica, independéncia, estabilidade
familiar e a propria dor de abdicar de uma conquista em detrimento de um sistema patriarcal
e machista. Diante desse cendrio, a Lei n° 15.069/24 surge como uma resposta estratégica
para reorganizar a provisdao de cuidados no pais. Os seus objetivos incluem compartilhar a
responsabilidade entre Estado, familia e comunidades, além de redistribuir o trabalho de cuidado
entre homens e mulheres, assegurando direitos tanto para quem precisa de cuidados quanto para
quem os presta (Brasil, 2023).

Nao obstante, o trabalho do cuidado ¢ comumente invisibilizado por um conjunto de
fatores historicos, culturais, econdmicos e sociais. As raizes patriarcais da sociedade trazem
consigo a desvalorizagdo do trabalho doméstico, apontando tarefas didrias, como o simples ato
de lavar uma louga, como uma “obrigacdo feminina”, assim como quaisquer outras atividades
que possam envolver tanto o lar quanto a familia (Brasil, 2023).

A cultura imposta leva a compreender o cuidado como ato instintivo feminino, ligado
a maternidade, colocando esse dever sobre mulheres, além de culpabiliza-las quando optam
por ndo assumirem esse papel. O sexismo nos ensina a acreditar que o ato de cuidar ¢ uma
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habilidade inata das mulheres. Essa crenca ¢ usada para justificar o fato de que o trabalho de
cuidar — emocional, fisico e espiritual — seja imposto as mulheres, além de questionar que o
cuidado ndo ¢ um atributo natural, ele requer consciéncia e inten¢ao (Hooks, 2000).

Aimportancia dessa politica ¢ multidimensional, pois elando apenas reduz desigualdades,
mas também reconhece o cuidado como um direito social, combatendo a “pobreza de tempo” e
a precarizagdo do trabalho das cuidadoras, muitas vezes invisibilizadas (Brasil, 2024).

Unindo areas como educagdo, saude e assisténcia social, a politica segue na construgdo
de um sistema de cuidados justo e sustentdvel, alinhado com experiéncias internacionais e com
urgentes demandas da sociedade brasileira. A politica prevé agdes integradas em cinco eixos:
politicas de tempo (licengas-parentais), beneficios, servigos publicos, regulagdo trabalhista e
campanhas de transformagao cultural, para combater esteredtipos de género (Brasil, 2024).

No contexto da Politica Nacional de Cuidados, a parentalidade ¢ um tema importante,
pois se refere a um processo fundamental que age no microssistema (ambiente imediato da
PcD, como a familia). A qualidade das interagdes entre maes/pais/cuidadoras/es e filhas/
os ¢ crucial para o desenvolvimento, influenciado por interagdes diretas e cendrios amplos
(Bronfrenbrenner, 1996).

Realizada uma pesquisa na Scielo e nos Periddicos Capes, com os descritores “pessoa
com deficiéncia; pessoa idosa; parentalidade; cuidado”, identifica-se que ha escassez de estudos,
demonstrando a importancia do tema.

A parentalidade ¢ descrita como um ‘“conjunto de comportamentos com finalidade
educativa” por parte das figuras parentais. Esse ¢ um fenomeno relacional, educacional e
psicossocial, influenciado por aspectos individuais, familiares e culturais, o que impacta
diretamente no desenvolvimento cognitivo, emocional e moral da crianca (Dias, 2025). Nao
obstante, Gomes (2025), ao abordar de maneira evolucionista o conceito de parentalidade,
compreende a parentalidade como recursos (tempo, energia, cuidado e afeto) que maes/pais
alocam na criacdo dos seus filhos. O cuidador ¢ a pessoa que assume a responsabilidade pelo
cuidado de um familiar doente ou dependente, muitas vezes sem preparo prévio para essa
funcdo. Esse papel pode ser exercido por alguém com lagos consanguineos ou emocionais,
como conjuges, filhos ou até amigos proximos (Bicalho, 2008).

Diante do exposto acima, este estudo teve como objetivo analisar o Projeto de Extensdo
“Fortalecendo os direitos e a inclusdo da pessoa com deficiéncia”, a partir da perspectiva de
idosas(os) participantes, explorando também as suas vivéncias no cuidado de pessoas com
deficiéncia.
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METODO

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa, de recorte transversal, do tipo
descritiva, sendo este um recorte de um projeto maior.

Participantes

A amostra foi composta por 6 participantes, sendo 5 mulheres e 1 homem, de idades entre
63 e 77 anos. O critério de inclusdo dos participantes foi ser usuario da APAE do municipio,
exercer cuidados a PcD, ter participado do projeto em 2023 e aceitar participar da pesquisa.

Instrumentos

Os responsaveis legais foram os avaliadores.

Foi realizada uma entrevista semiestruturada (elaborada pelas autoras), contendo cinco
questdes que abordaram: (1) dados sociodemograficos; (2) recursos disponiveis para o cuidado
de pessoas com deficiéncia; (3) dificuldades enfrentadas nesse cuidado e (4) nivel de satisfacao
com o projeto em 2023.

Procedimentos

Apds autorizagio e aprovacio da dire¢io da APAE do municipio e do Comité de Etica
da FCHS/UNESP, as/os responsaveis legais foram contatadas/os. Foi marcado um encontro
com a amostra que aceitou participar. A entrevista foi realizada individualmente, em sala
disponibilizada pela APAE, com duracdo de até 90min. As/os participantes preencheram
o TCLE e a pesquisadora registrou as respostas em formulario apos a conclusdao do projeto,
durante o més 12/2023.

Procedimento de analise de dados

Os dados sociodemograficos foram analisados pela frequéncia pelo Excel e os resultados
obtidos na entrevista, considerando a avaliagao do Projeto de Extensao “Fortalecendo os direitos
e a inclusao da pessoa com deficiéncia”, que foram submetidos ao software Interface de R
pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRAMUTEQ), que
desenvolve analises lexicais de textos, baseados em correlagdes estatisticas (Salviati, 2017).
Para tanto, as respostas foram transpostas considerando as diretrizes do Iramuteq para corpus
textuais e analisadas via nuvem de palavras. A nuvem de palavras € uma ferramenta visual, que
ajuda a identificar termos mais relevantes em um texto, destacando palavras mais frequentes
(no caso do IRAMUTEQ, destaca-se pelo tamanho e negrito das palavras). Essa técnica ¢
amplamente utilizada em pesquisas qualitativas, permitindo a extragdo dos principais pontos de
documentos, como artigos, entrevistas ou respostas de pesquisas (Salviati, 2017). Em relagao
as dificuldades na parentalidade de pessoas idosas no cuidado de PcD, foram identificadas as
respostas pertinentes, com interpretacao dos trechos a partir da analise tematica (Braun;Clarke,
2006)
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Avaliacao e satisfacdo: Projeto de Extensio

Os resultados serdo apresentados considerando a disposi¢ao das palavras em destaque
construidas pelo Iramuteq, e interpretadas a partir de trechos das respostas dos participantes na
avaliag¢do do projeto.

Figura 1 - Analise de nuvem de palavras

dificuldade
filho
Slm_c:u

nada s
gostar <O

Fonte: Elaboragao propria, 2025

Conforme a Figura 1, observa-se a palavra “sim” como destaque principal da nuvem
de palavras, reforcando que todas/os as/os 6 participantes analisadas/os sdo cuidadoras/es
principais da pessoa com deficiéncia, sendo a/o Unica/o cuidadora/or do PcD. Exemplo: “Sim,
sou” (Participante 3).

A partir disso, ao analisar a palavra “filho” em destaque, evidencia-se que a pessoa
que necessita de cuidado possui parentesco direto com seus cuidadores, geralmente filho(a) do
cuidador, bem como a satisfagdo e impactos do projeto, como presente no trecho: “Consegui a
cadeira de rodas da minha filha” (Participante 3).

No tocante a avaliacao de satisfagdo do Projeto de Extensao, a palavra “nada” demonstra
que as/os participantes ndo possuem opinides negativas quanto aos encontros realizados pelo
projeto de extensdao. Em concordancia a isso, o termo “achar” se refere positivamente aos
encontros, assim como a palavra analisada anteriormente. Exemplo: “Nao achou nada negativo”
(Participante 16, indicando os beneficios do projeto).

A palavra “dificuldade” foi usada para expressar a auséncia de adversidades quanto ao
projeto, quando perguntado aos participantes quanto a possiveis dificuldades nos encontros
realizados, sendo pontuado como Unico impasse de um unico participante a timidez ao falar
em frente ao publico: “Senti dificuldades de falar, sou timida” (Participante 16). Esses achados
revelam que atividades que envolvam o desenvolvimento de habilidades sociais de comunicagao
poderao ser positivas para essa populagao.

Por fim, a palavra “gostar” foi usada para expressar o contentamento com o projeto,
como explicitou a participante 16 na fala: “Achei importante conhecer mais sobre o Beneficio de
Prestagao Continuada (BPC), gostei de trocar ideias”. Nesse sentido, observa-se a validacao da
participante no tocante aos objetivos do Projeto, que inclui o compartilhamento de informagdes
sobre direitos e formas de acesso.
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Parentalidade de pessoas idosas no cuidado a PcD

Como apresentado na Lei n° 15.069/24, o cuidado de pessoas com deficiéncia recai, na
sua maioria, sobre os seus familiares, geralmente exercido por maes, levando a uma discussao
mais profunda sobre o envelhecimento da pessoa com deficiéncia dependente e da parentalidade
exercida por pessoas idosas, foco desta categoria teméatica. Os dados apresentados neste artigo
sdo fragmentos de um trabalho maior que vem sendo desenvolvido. Um exemplo da narrativa
envolvendo dificuldades no cuidado esta no trecho a seguir: “Passei a evitar muitos ambientes
que costumava a ir quando meu filho nasceu” (participante 3).

Historicamente, a mulher ¢ a cuidadora mais comum, devido as expectativas culturais,
mas o cuidador familiar pode ser qualquer individuo que se dedica a atender as necessidades
fisicas, emocionais e sociais do cuidado, muitas vezes abdicando de fatores da propria vida,
como lazer e bem-estar. Durante a pesquisa, foi identificado na fala da participante 6 o seguinte
relato: “Ver outras pessoas na mesma situagdo”, ao ser questionada sobre o que considerou
positivo nos encontros realizados em 2023. Essa afirma¢do evidencia que muitas mulheres
vivenciam experiéncias semelhantes, o que reforca a importancia de espacos que promovam
o reconhecimento mutuo, a escuta ativa e o sentimento de pertencimento, contribuindo para a
socializac¢ao desse grupo.

A/O cuidadora/or enfrenta desafios como estresse, cansago, isolamento social e conflitos
internos, especialmente quando assume a responsabilidade sozinho. A rotina exaustiva de
cuidados pode levar ao abandono de atividades pessoais, lazer e até mesmo do autocuidado,
resultando em um desgaste que afeta a sua qualidade de vida. Além disso, a falta de orientacao
adequada e suporte profissional pode aumentar a sensacao de despreparo e inseguranga (Bicalho,
2008).

Os resultados apontam que entre os 6 participantes cuidadores focados neste estudo,
foram encontradas 5 mulheres (83,3%), das quais 100% sdo maes dos dependentes. Esse dado
reafirma a predominancia de mulheres cuidadoras, revelando a persisténcia de desigualdades
de género no trabalho de cuidado, conforme apontado pela Politica Nacional de Cuidados (Lei
n°® 15.069/24). Ademais, 100% dos participantes vivem apenas de beneficios governamentais,
com renda familiar média de 2 salarios-minimos (vigente na data de 25/07/2025, no valor de R$
1518,00). Nao obstante, apenas 2 entrevistados (33,3%) recebem aposentadoria e 2 cuidados
PcD (33,3%) recebem o beneficio de prestagdo continuada, resultando, assim, em algumas
familias que acabam se subsidiando de rendas informais. O art. 7° apresenta como incisos
fundamentais: “X - O reconhecimento e a valorizagdo do trabalho de quem cuida e do cuidado
como direito, com a promog¢do da corresponsabilizacdo social e entre homens e mulheres”
(Brasil, 2023).

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo analisou os impactos do projeto de extensdo “Fortalecendo os direitos e a
inclusdo da pessoa com deficiéncia” na vida de cuidadoras(es) idosas(0s), destacando o seu papel
no acesso a direitos e na socializacdo. Embora a iniciativa tenha proporcionado acolhimento
e troca de experiéncias, os resultados revelaram desafios estruturais — como sobrecarga fisica,
emocional e dependéncia de beneficios governamentais —, que demandam politicas publicas
integradas, ja que agdes extensionistas isoladas ndo sdo suficientes para superar essas barreiras.

A pesquisa também evidenciou a feminiza¢cdo do cuidado, com cuidadoras idosas
enfrentando dupla vulnerabilidade: socioecondmica (renda média de 2 saldrios-minimos) e de
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género, refor¢gando a necessidade de politicas que assegurem suporte financeiro e redistribuam
as responsabilidades do cuidado.

A parentalidade exercida por pessoas idosas se revelou marcada por desafios complexos,
como sobrecarga fisica e emocional, dependéncia financeira de beneficios governamentais e
isolamento social, agravados pela auséncia de autonomia da PcD. Embora projetos como esse
reduzam o isolamento e promovam empoderamento, ¢ urgente avancar em transformacdes
estruturais no sistema de prote¢do social, reconhecendo o cuidado como direito humano e
trabalho essencial para uma sociedade inclusiva, especialmente diante do envelhecimento
populacional. Estudos futuros poderdo investigar estratégias de corresponsabiliza¢do familiar
e estatal no cuidado, além de andlises quantitativas em maior escala que avaliem o impacto
econdmico e social de politicas publicas direcionadas a esse grupo. Em suma, destaca-se o
cuidado como um trabalho e direito humano, cuja valorizacao ¢ essencial para a construgdo de
uma sociedade mais inclusiva, especialmente em um contexto de envelhecimento populacional
e aumento da demanda por cuidados de longa duragdo.
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O ENVELHECIMENTO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA E DAS SUAS
CUIDADORAS: REFLEXOES A PARTIR DA ATUACAO DAS APAES/SP

THE AGING OF PEOPLE WITH DISABILITIES AND THEIR CAREGIVERS: RE-
FLECTIONS FROM THE WORK OF APAE/SP

Aline Lima Silva'
Andreia Ap. Reis de Carvalho Liporoni?

Pamela Araujo Toledo’

RESUMO

O presente ensaio tem o objetivo de demonstrar o impacto do processo de envelhecimento
da pessoa com deficiéncia e dos seus familiares, sobretudo de mulheres responsaveis pelos
cuidados diarios das pessoas com deficiéncia atendidas pelas APAEs do estado de Sao Paulo, no
servico da assisténcia social. Para a constru¢ao, a analise e a reflexao da tematica apresentada no
artigo, realizou-se um estudo bibliografico, com um percurso tedrico-metodoldgico do processo
de envelhecer no Brasil e os seus impactos nos atendimentos prestados nos servigos executados
pelas APAEs, do estado de Sao Paulo. As autoras, posteriormente a autorizacao da Federacao
das APAEs do Estado de Sao Paulo (FEAPAES/SP), analisaram a pesquisa sobre o processo de
envelhecimento realizada nas instituicdes filiadas 8 FEAPAES/SP. Sendo assim, almeja-se, com
o estudo, fortalecer o debate sobre a tematica apresentada, além de objetivar contribuir para
futuras pesquisas e politicas publicas direcionadas ao publico em especifico.

Palavras-chave: Envelhecimento. Pessoa com Deficiéncia. Familia. Politica Publica.

ABSTRACT

The present essay aims to demonstrate the impact of the aging process of people with
disabilities and their families—especially women responsible for the daily care of disabled
people served by APAEs of the State of Sdo Paulo—on the social assistance services. To
construct, analyze, and reflect on the theme presented, a bibliographic study was conducted,
following a theoretical-methodological approach to aging in Brazil and its effects on the services
provided by APAEs in Sao Paulo. After obtaining authorization from the Federation of APAEs
of the State of Sao Paulo (FEAPAES/SP), the authors analyzed research on the aging process
carried out in institutions affiliated with FEAPAES/SP. Therefore, the study aims to strengthen
the debate on the topic presented and contribute to future research and public policies aimed at
this specific community.

Keywords: Aging. Person with Disabilities. Family. Public Policy.
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INTRODUCAO

Envelhecer ¢ algo natural vivenciado por todo ser vivo, de maneira individual, mas
também coletiva. Envelhecer com qualidade de vida, dignidade e cuidados necessarios ¢ um
direito que deve ser garantido e provido pelo Estado, pela comunidade e pela familia. Contudo,
o envelhecimento também pode ser heterogéneo e traz em si, expressoes das vivéncias didrias
em sociedade, influenciadas por questdes relacionadas ao género, raga/etnia e classe social.

Tratando do envelhecimento de pessoas com deficiéncia e das suas familias, ainda que
existam diversos estudos sendo realizados, ¢ necessario ampliar e fomentar a visibilidade e o
reconhecimento dessa realidade para a sociedade e politicas publicas. Logo, o presente ensaio
propoe uma reflexdo tedrica-metodologica utilizando fontes bibliograficas, que contribuem
para a reflexdo e a leitura do processo de envelhecimento de pessoas com deficiéncia e de
mulheres responsaveis pelos cuidados. Ademais, foi realizada uma analise documental referente
a recente Politica Nacional de Cuidados do Brasil, que elucida o envelhecimento e o direito ao
cuidado. Destarte, visando contribuir para o estudo, pesquisou-se as informacgdes registradas
nos bancos de dados oficiais do governo federal. Considerando a relevancia da tematica, as
autoras, buscando compreender como o processo de envelhecer impacta na vida de mulheres
responsaveis pelas pessoas com deficiéncia atendidas nos servigos executados pelas APAEs
do Estado de Sao Paulo, analisaram a pesquisa sobre o processo de envelhecimento na Rede
Apaeana paulista realizada pela coordenagao estadual do envelhecimento da Federagao do
Estado de Sao Paulo - FEAPAES/SP.

Todo percurso de estudo realizado no artigo apresentou a relevancia da ampliagdo da
discussao do envelhecimento das pessoas com deficiéncia e das mulheres responsaveis pelos
seus cuidados, as quais, muitas vezes, também estdo vivenciando o processo de envelhecer,
destacando assim, como a pesquisa realizada pela Federacdo das APAEs podera contribuir
diretamente para futuras propostas de atuagao frente a essa populagao.

Dito de outro modo, espera-se com o estudo, contribuir para futuras pesquisas, além
de demonstrar ao Estado a relevancia da efetivagcdo de politicas publicas efetivas as pessoas
com deficiéncia e dos seus familiares, que estao vivenciando as expressoes do envelhecimento
diariamente, elucidando, dessa forma, a relevancia do fortalecimento do servigo da assisténcia
social ofertado pelas 307 APAEs. Busca-se, ainda, contribuir para futuras propostas do Plano
de Acao da Politica Nacional de Cuidados e futuras pesquisas.

O ENVELHECIMENTO NO BRASIL: UMA ANALISE SOCIO-HISTORICA

Nas ultimas décadas, o mundo tem repensado suas estruturas diante do aumento da
expectativa de vida da populagdo mundial. Entender o fendmeno do processo do envelhecimento
¢ essencial para a criagdo de agdes que possam proporcionar uma melhor qualidade de vida as
pessoas idosas.

Diversas pesquisas foram e vém sendo desenvolvidas ao longo dos anos, trazendo
como debate a tematica do envelhecimento populacional, que expde um cendrio célere do
envelhecimento da populagao brasileira. Entre os grupos afetados por esse fendmeno estao as/os
cuidadoras/es de pessoas com deficiéncia. Os indicadores demonstram que globalmente estamos
vivenciando um aumento da expectativa de vida e tais estudos apresentam transformagodes
profundas da piramide etaria, associando-as a evolu¢do da medicina e a redugdo das taxas de
natalidade, entre outras (Castro, 2022).

O Censo de 2022 evidencia a inversdo da piramide etaria no pais: “Em 2010, o Brasil
contava com 44,8 pessoas de 60+ para cada grupo de 100 criangas e adolescentes de 0 a 14
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anos. Ja em 2022, esse indice saltou para 80,0 pessoas com 60+ para cada grupo de 100 criangas
e adolescentes de 0 a 14 anos” (Brasil, 2025, p. 6).

Embora as pesquisas apontem para o aumento da populag@o idosas no Brasil, ¢ preciso
compreender que este processo de envelhecer ndo possui as mesmas condi¢des para toda a
populacdo. Nesse sentido, Ecorsim (2021, p. 428) nos diz que:

Existem muitos modos de envelhecer, todavia enraizados em dois fundamentais, os
quais se constituem a partir da divisdo de classe social entre burguesia e proletariado.
Os levantamentos sociodemograficos sobre o perfil do envelhecimento no Brasil s6
adquirem inteligibilidade politica se explicados a partir dessas relagdes de classe, pois
¢ a classe trabalhadora que depende visceralmente das politicas de trabalho e renda e
das politicas de protegdo social, em especial, Satide, Previdéncia e Assisténcia Social.
Desse modo, as condi¢cdes objetivas e subjetivas (sociabilidades) para envelhecer
estdo atreladas ao acesso a que possam ter os trabalhadores frente as politicas
redistributivas, e os resultados das pesquisas demonstram o quanto o pais promove ou
ndo justica e equidade social no sentido de diminuir as desigualdades sociais.

O sistema capitalista ao qual estamos submetidos traz diferentes trajetérias de
envelhecimento definidas por recortes de classe, de género, raga e etnia, aprofundando as
desigualdades sociais que se estabelecem neste sistema.

Omododevidadesdeainfanciaaté a vidaadultarepercute diretamente no envelhecimento
de uma pessoa. Se as necessidades basicas para se ter qualidade de vida foram supridas, esses
se beneficiaram de uma expectativa de vida prolongada. No entanto, no caso contrario, da
auséncia dos atendimentos a estas necessidades inerentes ao processo para se garantir qualidade
de vida, este ndo acesso pode ocasionar o comprometimento de uma expectativa de vida extensa
(Escorsim, 2021).

Diante deste cenario, de desprotecdao social marcado na sociabilidade brasileira,
as politicas sociais previstas nas normativas* poderdo diminuir este impacto causado por
diferentes barreiras geradas pela sociedade. Contudo, ¢ preciso refletir como essas politicas
vém se efetivando diante do cenario do envelhecimento de pessoas com deficiéncia e dos seus
familiares.

Pesquisas brasileiras apontam dados significativos, que mostram a necessidade de
ampliacao de politicas publicas e elaboracdo de novas agdes, que visem garantir a dignidade
neste processo de envelhecimento. Entretanto, o que se observa ¢ o fortalecimento de um Estado
neoliberal, que perpetua os minimos sociais:

O atual contexto socio-historico de regressdo dos direitos sociais, promovido pela
ofensiva conservadora e neoliberal, no ambito governamental, desencadeado a partir
de maio de 2016, ja demonstra os seus efeitos. A contrarreforma do Estado vem
incidindo na precarizagdo das relagdes de trabalho e renda, sobretudo nas progressivas
propostas (no ambito normativo) para o enxugamento do financiamento das politicas
sociais, tais como a Previdéncia, a Satde, a Educagdo e a Assisténcia Social (Escorsim,

2021, p. 440).

A reforma da previdéncia social, a aprovagao da Emenda Constitucional n® 95 de 2016
e demais agdes tém restringido o acesso aos direitos sociais e t€ém sido agdes constantes nos
ultimos governos no Brasil.

4 Constituigdo Federal de 1988, Estatuto da Pessoa Idoso, no que se refere ao envelhecimento de pessoas com
deficiéncia, podemos citar, ainda, a Lei Brasileira de Inclusao.
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As premissas de um Estado neoliberal e neoconservador vem se fortalecendo cada vez
mais, ndo apenas no Brasil, mas em dmbito mundial.

E importante destacar que a EC n° 95/2016 passou por flexibilizagdes e embora nao
tenha sido formalmente revogada, foi substituida pelo novo arcabougo fiscal estabelecido pela
Emenda Constitucional n® 132/2023 e regulamentada pela Lei Complementar n° 200/2023, que
mantém a logica de austeridade, atrelando o crescimento dos gastos a arrecadagao.

Este cendrio contribui para o aumento das diversas situagdes de desprotecao social entre
as/os idosas/os no Brasil, que mesmo tendo como garantia o direito a aposentadoria e pensdes,
isso ndo € capaz de atender as demandas para a sobrevivéncia deste publico, que ao envelhecer
podem ter quadros de incapacitagdes e doengas (Marin, 2013).

E possivel entender esta conjuntura a partir do seguinte dado: “[...] 70% das/os
aposentadas/os e pensionistas do Instituto Nacional de Seguro Social (INSS) recebem um
salario minimo por més” (Marin et al, 2013, p. 371).

Segundo uma das Notas Informativas da Politica Nacional de Cuidados’® , dentre as
necessidades estd o acesso aos cuidados, entendidos como um direito de todas as pessoas que
demandam cuidado ao longo de suas vidas, ainda que, em alguns momentos e em algumas
condi¢des, essas demandas se tornem mais urgentes e intensas, como € o caso dos processos
de envelhecimento, em que as necessidades de cuidados aumentam progressivamente, devido
a crescente necessidade de apoios para a realiza¢do das atividades basicas e instrumentais da
vida didria. Assim, ¢ fundamental e urgente a reflexdo sobre o envelhecimento de pessoas com
deficiéncia e de familiares.

O PROCESSO DE ENVELHECIMENTO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA E DE
SUAS FAMILIAS: UM CENARIO VIVENCIADO PELAS APAES DO ESTADO DE
SAO PAULO

Refletir sobre o processo de envelhecimento da pessoa com deficiéncia implica
considerar o contexto socio-historico, sociopolitico € socioecondmico, vivenciado por elas e
por seus familiares ao longo dos tempos.

Conforme Medeiros e Diniz (2004, p. 107):

O debate da deficiéncia tem ocupado cada vez mais espago nas politicas publicas
brasileiras. Isso ocorre, por um lado, como resultado do envelhecimento populacional,
que forca o reconhecimento de que a experiéncia da deficiéncia ndo pertence ao
universo esperado e, sim, ¢ algo que faz parte da vida de uma grande quantidade de
pessoas. Por outro lado, resulta de mudancas no que se define por deficiéncia e na
forma de se entender como a sociedade ¢ responsavel por ela.

Diante desse cendrio, a familia tem papel central no cuidado, no apoio e na preservagao
da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia. Nos ultimos anos, no nosso pais, recentes
configuracdes sociais vém alterando o modo de apoio a estas pessoas, considerando a integracao
da mulher no mercado de trabalho, a diminui¢do do tamanho das familias e o aumento do
nimero de divorcios e separagdes (Marin et al, 2013).

5 Nota Informativa n® 5/2023 - Envelhecimento o direito ao Cuidado da Secretaria Nacional da Politica de
Cuidados e Familias analisa os fatos essenciais de um dos publicos prioritarios da Politica Nacional de Cuidados
promulgada em 2024 (Brasil, 2023, p. 4).

Revista Apae Ciéncia, v. 24 n°. 2 - jul/dez - 2025

31



O documento Norteador da Coordenadoria Nacional de Familias (2023, p. 35), formulado
por representantes de familiares - coordenadoras/es de familias e profissionais da Federacao
Nacional das APAEs - FENAPAES, elucida que:

O processo de envelhecimento de uma pessoa com deficiéncia muitas das vezes
também coincidem com a de seus pais, o que nos leva a refletir e enfatizar a
importancia de um trabalho com as familias que objetive a ampliagdo da rede familiar
de cuidados, o fortalecimento de vinculos sociais € comunitarios, a familiarizagdo com
os servigos que oferecam protegao e cuidado no territorio, autonomia, protagonismo e
empoderamento desses individuos.

As/os autoras/es enfatizam que, neste contexto vivenciado pelas pessoas atendidas pelas
APAE:s, o processo de envelhecimento gera a “grande preocupagao relatada pelas/os genitoras/
es: quem vai cuidar do meu filho quando eu morrer?” (FENAPAES, 2023, p. 55).

Diante da relevancia do processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia e as
suas familias, a Federacao Estadual das APAES do Estado de Sao Paulo realizou, no inicio
de 2025, uma pesquisa sobre o tema junto a sua rede de atendimento, objetivando contribuir
para o fortalecimento dos servicos ofertados pelas 307 APAEs nas areas da assisténcia social,
educagdo e saude. Almejando, ainda, elucidar a importancia de politicas publicas voltadas a
esse publico atendido, a pesquisa envolveu o total de 269 APAEs que contribuiram para o olhar
diante da tematica®.

Considerando que até o presente momento no pais ndo ha ao certo um marcador do
envelhecimento da pessoa com deficiéncia, o estudo ora apresentado adota a referéncia do
Estatuto da Pessoa Idosa, ou seja, a faixa etaria de 60 anos ou mais (60+).

Segundo a pesquisa, das 307 APAEs existentes no estado de Sdo Paulo, 269 atendem
pessoas idosas e/ou em processo de envelhecimento. Dessas, 147 instituicdes informaram
atender, aproximadamente, 1.602 mulheres com 60+, enquanto outras 122 atendem 1.700
homens nessa faixa etaria. Assim, elas atendem o total de 3.302 pessoas com deficiéncia
60+, incluidas nos servicos ofertados. Esses dados evidenciam o impacto e a abrangéncia dos
atendimentos realizados as pessoas, destacando, assim, a relevancia e importancia de estudos e
acoes em torno do envelhecimento das pessoas com deficiéncia.

Conforme descrito na Nota Informativa n® 5 (Brasil, 2023, p. 16) da Secretaria Nacional
de Cuidados e Familia, o percentual de pessoas idosas com limitagdes funcionais para realizar
atividades da vida diaria cresce em razdo do aumento da faixa etaria, sendo: “5,3% entre
pessoas de 60 a 64 anos e 18,5% entre as que tem 75 anos ou mais. Assim, esses dados reforcam
a importancia de politicas publicas efetivas para pessoas com deficiéncia e suas familias,
garantindo autonomia, cuidado e protegao”.

6 A andlise dos dados da pesquisa realizada por um formulario Google Forms pela Federagdo das APAEs do
Estado de Sao Paulo - coordenadoria estadual do envelhecimento. Foi autorizado o uso dos seus dados pelas
autoras, por e-mail. E-mail de solicitacdo da autorizagdo de acesso aos dados: 30 de janeiro de 2025 as 11:08;
e-mail de autorizag@o aprovada: ter., 27 de maio de 2025 as 09:45.
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O ENVELHECIMENTO DOS FAMILIARES DE PESSOAS COM DEFICIENCIA
DAS APAES/SP E A POLITICA NACIONAL DE CUIDADOS: A IMPORTANCIA DO
SERVICO DA ASSISTENCIA SOCIAL

Considerando os dados referentes ao crescente envelhecimento da populagao no Brasil e
o aumento do grau de dependéncia de cuidados, ¢ possivel refletir que embora existam politicas,
servicos e acodes ja implementados, observa-se que tais ofertas ainda sdo insuficientes para
garantir os direitos das pessoas idosas e dos seus cuidadores, principalmente no contexto de
pessoas com deficiéncia. Isso precisa ser fortalecido para garantir os direitos dessa populacao
atendida.

Em dezembro de 2024, diante do cenario de crescente demanda e necessidade de
efetivacao de agdes frente aos cuidados, foi promulgada a Politica Nacional de Cuidados (PNC),
que define como publicos prioritarios de atendimento, pessoas com deficiéncia e cuidadoras/es
nao remuneradas/os, em busca de um sistema de cuidados articulado e integral.

A implementacdo de sistemas integrais de cuidado parte da concepgdo de um campo
especifico nas politicas publicas para os cuidados, distinto do campo da satude, da
educagdo e da assisténcia social, mas que interconecta todos esses campos, uma vez
que o foco das politicas de cuidados esta nas pessoas dependentes de cuidados de
terceiros e nas pessoas que disponibilizam esse cuidado (Tokarski; Correa; Burille,
2023, p. 372).

Dados do Observatério de Cuidados’ informam que a propor¢do da populagdo que
realiza trabalho doméstico ou de cuidados ndo remunerados no Brasil ¢ majoritariamente de
mulheres: 86,2% sendo realizados pelas mulheres, enquanto 74,9% sao realizados por homens.

Os estudos sobre género apontam que vivemos em uma sociedade marcada pelo
patriarcado e conservadorismo, em que a divisdo social do trabalho, atribui aos homens
trabalhos produtivos, e as mulheres, o trabalho de cuidados, perpetuando, assim, desigualdades
de géneros.

Tokarski, Correa e Burille (2023, p. 372) apontam que:

A partir desse modelo, portanto, todo o enorme contingente de trabalho doméstico e
de cuidados foi atribuido quase exclusivamente as mulheres, sendo realizado dentro
do espaco privado das casas, de modo a ficar invisibilizado e majoritariamente nao
remunerado.

No contexto das APAESs, a pesquisa realizada pela Federagao do estado de Sdo Paulo
demonstra que 76% das APAEs relataram que a responsabilidade dos cuidados as pessoas
com deficiéncia atendidas recai sobre as genitoras, refor¢cando, assim, a preponderancia da
responsabilidade do cuidar das mulheres e, a0 mesmo tempo, evidencia a sobrecarga enfrentada
por elas.

O cuidado no espago dos domicilios, em um cenario de caréncia de politicas publicas,
sobrecarrega as familias e, em seu interior, as mulheres. Isso significa que, para que se
possa garantir o acesso ao cuidado que respeite a autonomia das pessoas idosas, assim
como a das mulheres cuidadoras, ¢ fundamental uma politica integral de cuidados

7 BRASIL. Observatorio de Cuidados. Disponivel em: https://infogov.enap.gov.br/datacuidados/dados/
P.001?iltro=provisao-cuidados&desagregacao=Sexo. Acesso: 13 jul. 2025.
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que oferte servigos, programas e beneficios para quem ¢é cuidado e para quem cuida.
(Brasil, 2023, p. 18).

A Politica de Assisténcia Social, nos seus servigos, programas, projetos e beneficios
tem papel essencial nesse cendrio, uma vez que objetiva a garantia dos direitos, a autonomia,
o empoderamento, o protagonismo e o fortalecimento dos vinculos familiares € comunitarios.
Nesse aspecto, destaca-se o servigo da protecao social especial para pessoas com deficiéncia,
idosas e suas familias, servigo esse ofertado e executado pelas APAEs paulistas.

Por fim, comungando com os estudos da FENAPAES (2023, p. 56), ¢ relevante enfatizar
o impacto dos servigos ofertados para pessoas com deficiéncia em processo de envelhecimento e
a sua ampliagdo para as familias, que nesta fase sofrem com a sobreposi¢ao de vulnerabilidades,
considerando que ndo raramente as/os responsaveis pelos cuidados sdo idosos ou estdo
envelhecendo junto a pessoa com deficiéncia. Essa sobreposi¢ao de vulnerabilidades exige
respostas da Politica de Assisténcia Social, que deve assegurar suporte tanto para quem cuida
quanto para quem ¢ cuidado.

CONCLUSOES E RECOMENDACOES

O presente ensaio ora apresentado realizou um percurso de estudo, almejando demonstrar
o impacto do processo de envelhecimento da pessoa com deficiéncia e dos seus familiares,
sobretudo, de mulheres responsaveis pelo cuidado.

Refletir sobre o envelhecer nesta sociedade exige compreender a ordem societaria
vigente. Para isso, foi apresentado brevemente sobre o envelhecimento no sistema capitalista,
elucidando as expressdes geradas por ele.

Falar de cuidados ¢ falar de quem recebe, mas, sobretudo, de quem cuida. Assim, ao longo
do estudo, buscou-se evidenciar o perfil de pessoas com deficiéncia em fase de envelhecimento
e das suas cuidadoras, considerando a relevancia dos dados para demonstrar a importancia da
tematica.

Compreende-se que ha um longo caminho a ser trilhado para a efetiva garantia dos
direitos das pessoas com deficiéncia e dos seus responsaveis pelos cuidados. Entretanto,
acredita-se que este estudo contribuira para futuros debates, pesquisas e reflexdes, em busca do
fortalecimento de politicas publicas, dentre elas, a Politica Nacional de Assisténcia Social e a
Politica Nacional de Cuidados.
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PROGRAMA DE CONSULTORIA PARA GESTAO E MONITORAMENTO DOS
CUIDADOS DE SAUDE DE PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL NO
PROCESSO DE ENVELHECIMENTO: RELATO DE EXPERIENCIA

CONSULTING PROGRAM FOR THE MANAGEMENT AND MONITORING OF HEAL-
THCARE FOR PERSONS WITH INTELLECTUAL DISABILITIES IN THE AGING
PROCESS: AN EXPERIENCE REPORT
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RESUMO

O presente relato de experiéncia descreve a criacdo e a atuagdo de um Programa de
Consultoria, idealizado por duas terapeutas ocupacionais especialistas, voltado a gestdo e ao
monitoramento dos cuidados de satde destinados as pessoas com deficiéncia intelectual no
processo de envelhecimento. A iniciativa surgiu da necessidade de desenvolver estratégias
intersetoriais e integradas, capazes de responder as demandas complexas desse publico. O
programa atua no fortalecimento da rede de apoio, na continuidade do cuidado e na articulagdo
entre os diferentes setores envolvidos. Os resultados indicam avangos na qualificacdo da atencao,
bem como no estadiamento das perdas funcionais, na manutencdo do nivel de independéncia
das habilidades remanescentes e na promogao da inclusdo social.

Palavras-chave: Deficiéncia intelectual. Envelhecimento. Cuidado em satde. Rede de apoio.
Relato de experiéncia.

ABSTRACT

The present experience report describes the creation and implementation of a Consulting
Program, conceived by two specialist occupational therapists, aimed at managing and monitoring
healthcare for people with intellectual disabilities in the process of aging. The initiative
emerged from the need to develop intersectoral and integrated strategies capable of responding
to the complex demands of this population. The program focuses on strengthening the support
network, ensuring continuity of care, and fostering coordination among the different sectors
involved. The results indicate progress in the qualification of care, as well as in the staging of
functional losses, the maintenance of independence in remaining skills, and the promotion of
social inclusion.

Keywords: Intellectual disability. Aging. Healthcare. Support network. Experience report.
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INTRODUCAO

O cuidado em saude destinado as pessoas idosas com deficiéncia intelectual (DI) requer
uma abordagem ampliada, que transcenda o atendimento clinico tradicional. Essa abordagem
deve envolver uma rede de apoio solida, articulada e intersetorial, capaz de responder as
demandas especificas, geradas tanto pela deficiéncia quanto pelas transformagdes naturais do
processo de envelhecimento (Brasil, 2020; OMS, 2005).

Esse publico apresenta necessidades complexas, que exigem estratégias integradas de
atencao, considerando as dimensdes biologicas, psicologicas e sociais. Isso implica garantir
ndo apenas o acesso a servigos de saude, mas também a assisténcia social, com o objetivo de
promover qualidade de vida, autonomia e inclusdo. A construcdo de uma rede de apoio eficaz
exige a articulagdo entre profissionais da satide e da assisténcia social, familiares, cuidadores
e a comunidade. Essa colaboragdo ¢ essencial para o desenvolvimento de planos terap€uticos
individualizados, que respeitem os direitos e escolhas da pessoa com deficiéncia intelectual e
assegurem suporte continuo ao longo da sua trajetoria de vida (Schalock et al., 2018; Benevides
et al., 2022).

Destaca-se, nesse contexto, o fenomeno da duplicidade de velhices, no qual filhos com
deficiéncia intelectual envelhecem ao lado dos seus pais, que também se encontram em processo
de envelhecimento. Essa realidade impde desafios especificos, como a priorizagdo do cuidado
aos filhos, em detrimento da propria saude dos cuidadores, geralmente os pais (Bonholi; Denari,
2022). A superprotegdo familiar, motivada por vinculos afetivos e pelo receio de que terceiros
nao oferecam o mesmo cuidado e dedicagdo, pode comprometer a qualidade de vida da pessoa
com deficiéncia, dificultar a constru¢ao de um cuidado compartilhado e sustentavel, bem como
provocar sobrecarga fisica e emocional nos cuidadores (Benevides et al., 2022).

No contexto brasileiro, ¢ necessario compreender esse fendmeno a luz de algumas
tendéncias e desafios estruturais:

a) Envelhecimento Populacional — o Brasil vive uma transi¢do demografica
acelerada, com o aumento significativo da populagdo idosa. Tal cenario exige adaptacdes
urgentes nas politicas publicas, para garantir uma rede de protecdo social adequada,
especialmente para os grupos mais vulneraveis, como das pessoas com deficiéncia
intelectual (IBGE, 2022; ONU, 2020);

b) Envelhecimento da Pessoa com Deficiéncia Intelectual — a ampliacdo da
expectativa de vida das pessoas com DI ¢ um avango importante, mas traz consigo
a necessidade de acdes especificas para lidar com os efeitos cumulativos da exclusdo
social, das barreiras de acesso aos servigos e da intensificagdo de desafios funcionais na
velhice (Schalock et al., 2018);

c) Fragilidade e Deficiéncia Intelectual — a sindrome da fragilidade, caracterizada
pela reducdo das reservas fisiologicas e pela maior vulnerabilidade a estressores,
tende a ocorrer precocemente em pessoas com DI (Andrade et al., 2018). O chamado
“envelhecimento duplo”, quando pais idosos cuidam de filhos adultos também
envelhecendo, escancara um quadro de multiplas vulnerabilidades e a necessidade de
suporte antecipado e continuo (Bonholi; Denari, 2022);

d) Gestdo de Cuidados ao Longo da Vida — apesar dos avangos propostos por
iniciativas como a Década do Envelhecimento Saudavel (2021-2030), o Brasil ainda
enfrenta grandes lacunas na continuidade dos cuidados, especialmente durante a
transi¢do da juventude para a vida adulta e, posteriormente, para a velhice (ONU, 2020;
OMS, 2005). A auséncia de servicos integrados e planos de cuidado em longo prazo
agrava a inseguranga familiar e compromete a autonomia dos sujeitos;
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e) Desafios e Estratégias de Intervencdo — a fragmentacdo dos servigos, a
desarticulagdo entre os setores da saude e assisténcia social e a persistente resisténcia
familiar ao cuidado compartilhado revelam a urgéncia de estratégias intersetoriais.
Tais estratégias devem envolver escuta qualificada, protagonismo das pessoas com
deficiéncia e a corresponsabilizacdo de todos os envolvidos (Benevides et al., 2022);

f) Recomendagdes Praticas para o Cuidado Clinico e Promocdo da Saude Mental
— o cuidado integral inclui a realizagdo de avalia¢des personalizadas, o monitoramento
rigoroso das comorbidades e da fragilidade, a comunicagdo acessivel, a promogdo da
satde mental e o suporte continuo aos cuidadores. A adocdo de praticas centradas na
pessoa e na construgdo coletiva de planos terapéuticos ¢ essencial para garantir qualidade
de vida ¢ inclusao social (Schalock et al., 2018).

Diante desse cenario complexo, foi concebido o Programa de Consultoria para Gestao
e Monitoramento dos Cuidados de Satde de Pessoas com Deficiéncia Intelectual em Processo
de Envelhecimento, idealizado por duas terapeutas ocupacionais com ampla experiéncia na
area. O programa propde uma resposta concreta aos desafios apresentados, promovendo agdes
continuas, integradas e centradas nas necessidades e desejos das pessoas com deficiéncia
intelectual no processo de envelhecimento.

OBJETIVOS

O objetivo deste estudo € relatar a experiéncia de criagdo e implementacao do Programa
de Consultoria voltado a gestdo e monitoramento dos cuidados de saude de pessoas com
deficiéncia intelectual no processo de envelhecimento, com foco no fortalecimento da rede
de apoio, na elaboracdo de planos terapéuticos personalizados € na promogdo de praticas
intersetoriais, sustentaveis e centradas na pessoa, visando a melhoria da qualidade de vida e a
inclusdo social desse publico (Benevides et al., 2022; Schalock et al., 2018).

METODOLOGIA

Este trabalho se caracteriza como um relato de experiéncia de natureza qualitativa,
com o objetivo de gerar conhecimento pratico e propor solugdes para questdes especificas
observadas no cotidiano clinico e académico das autoras (Bonholi; Denari, 2022). A escolha
por esta abordagem se fundamenta na intencionalidade de descrever, analisar e refletir sobre
praticas desenvolvidas no acompanhamento de pessoas idosas com deficiéncia intelectual,
especialmente diante das lacunas identificadas no cuidado ofertado a essa populagao.

A construcao deste relato se baseou em observacdes sistematicas realizadas durante a
pratica clinica e em um levantamento bibliografico relacionado ao tema, permitindo identificar
a fragmentacdo dos cuidados e a sobrecarga enfrentada pelos cuidadores como problematicas
recorrentes (Benevides et al., 2022).

Em resposta a essas demandas, foi desenvolvido o Programa de Consultoria, conduzido
por duas terapeutas ocupacionais com experiéncia na area. O programa tem como objetivo o
gerenciamento integral e continuo dos cuidados a pessoa idosa com deficiéncia intelectual, pela
elaboracdo de Projetos Terapéuticos Singulares (PTS), articulacdo intersetorial e fortalecimento
da rede de apoio (Schalock et al., 2018).
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A metodologia de atuag@o do programa se pauta em intervencdes diretas junto a pessoa
atendida e a sua rede de apoio, com frequéncia e dura¢ao adaptadas conforme as necessidades
de cada caso. A pratica profissional se ancora na escuta qualificada, no reconhecimento das
singularidades e na valoriza¢do da participacdo ativa dos envolvidos — incluindo familiares,
cuidadores, profissionais da saude, educacgdo, assisténcia social e comunidade (Benevides et
al., 2022).

O Projeto Terapéutico Singular (PTS) ¢ a principal ferramenta metodologica utilizada.
Trata-se de uma estratégia de planejamento e organizacdo do cuidado centrada nas necessidades
especificas de cada pessoa, que envolve a construgdo coletiva de metas, objetivos e acdes
terapéuticas, além do acompanhamento continuo e reavaliagdo das estratégias adotadas
(Schalock et al., 2018).

Dessa forma, este relato visa compartilhar a experiéncia pratica de implantagdo e
condugdo do Programa de Consultoria, destacando os seus fundamentos tedricos, metodologicos
e operacionais, bem como os desafios enfrentados e os avangos obtidos na promog¢do de um
cuidado integral, interdisciplinar e humanizado as pessoas idosas com deficiéncia intelectual
(Bonholi; Denari, 2022).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Desde a implantagdo do Programa de Consultoria para Gestdo e Monitoramento
dos Cuidados de Saude, observou-se um avango significativo na forma como os servigos e
profissionais abordam o envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual (DI) (Benevides
et al., 2022). Esse processo, devido a sua complexidade, requer uma atencao diferenciada,
considerando que pessoas com DI envelhecem com maior vulnerabilidade a perdas funcionais
precoces, comprometimentos sensoriais, alteracdes cognitivas aceleradas e maior risco de
1solamento social — fatores que demandam acompanhamento préximo e planejado (Andrade et
al., 2018; Bonholi; Denari, 2022).

Nesse contexto, o gerenciamento sistematizado da saude emergiu como componente
essencial para antecipar riscos, organizar intervengdes e garantir a continuidade do cuidado ao
longo do tempo (OMS, 2005). A atuagao do programa possibilitou a estruturagao de rotinas de
acompanhamento baseadas em planos terapéuticos individualizados, com foco na prevengao,
no fortalecimento das capacidades remanescentes € no monitoramento continuo do estado
funcional, emocional e social da pessoa com DI em envelhecimento (Schalock et al., 2018).

Outro impacto relevante foi o fortalecimento das redes de apoio intersetoriais.
Profissionais de diferentes areas passaram a atuar de forma articulada, com maior clareza sobre
as suas fungdes e objetivos comuns, evitando a fragmentagdo do cuidado (Benevides et al.,
2022). Essa articulagdo ndo apenas otimizou os recursos disponiveis, como também ampliou a
capacidade das equipes em lidar com situagcdes complexas, promovendo solugdes mais eficazes
e contextualizadas (Bonholi; Denari, 2022).

O programa também contribuiu para a capacitagdo técnica de profissionais e
familiares, por orientacdes praticas, constru¢do de metas terapéuticas realistas e incentivo
a corresponsabilizagdo nas agdes (Benevides et al., 2022). A figura do “gestor do cuidado”,
exercida por um profissional com conhecimento clinico e habilidades de articulagao, revelou-se
fundamental para garantir a fluidez das agdes entre os diversos agentes envolvidos (Schalock
et al., 2018).

A utilizagao do Projeto Terapéutico Singular (PTS) como ferramenta central destacou-
se como diferencial técnico importante. Ele facilitou a organizacdo das demandas, o
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estabelecimento de metas em curto, médio e longo prazo, bem como o registro sistematico
da evolucao do cuidado (Schalock et al., 2018). Essa abordagem também permitiu a revisao
periddica das estratégias, a detec¢ao precoce de mudangas nas condigdes da pessoa atendida e
o redirecionamento das agdes, sempre com a participacdo ativa da rede envolvida.

Além dos ganhos organizacionais e técnicos, o programa refor¢cou a importancia do
planejamento em longo prazo, especialmente em contextos em que os cuidadores principais
também estdo em processo de envelhecimento (Bonholi; Denari, 2022). A antecipagdo de
cenarios futuros — como a transi¢do do cuidado familiar para o institucional ou comunitario —
passou a ser discutida de forma mais estruturada, reduzindo a inseguranga e o improviso diante
de situacoes criticas (Benevides et al., 2022).

Do ponto de vista sistémico, o programa demonstrou ser um modelo replicavel e de
baixo custo relativo, pois se apoia na articulagdo de recursos existentes e na qualificacdo das
praticas em curso, sem a necessidade de criagdo de novos servigos (Benevides et al., 2022). O seu
impacto positivo esta diretamente relacionado a capacidade de integrar, orientar e acompanhar
acdes com foco no cuidado longitudinal, personalizado e centrado na pessoa (Schalock et al.,
2018).

RESULTADOS E DISCUSSAO

A experiéncia de criacdo e implementacdo do Programa de Consultoria para Gestao e
Monitoramento dos Cuidados de Satide de pessoas com deficiéncia intelectual em processo de
envelhecimento evidenciou a importancia de uma abordagem integrada, continua e centrada na
pessoa (Benevides et al., 2022). O fortalecimento da rede de apoio, pela articulagdo intersetorial
e pelo protagonismo dos proprios individuos, mostrou-se fundamental para garantir um cuidado
que transcende o atendimento clinico tradicional, promovendo a qualidade de vida, a autonomia
e a inclusdo social (Schalock et al., 2018).

O uso do Projeto Terapéutico Singular (PTS) como ferramenta de planejamento
€ monitoramento permitiu ndo apenas a organizacao efetiva das intervengdes, mas também
a construcao colaborativa de estratégias ajustadas as necessidades e desejos da pessoa com
deficiéncia intelectual e sua rede de suporte (Schalock et al., 2018). Além disso, o programa
contribuiu para a capacitagdo de profissionais e familiares, estimulando a corresponsabiliza¢dao
e o compartilhamento do cuidado (Benevides et al., 2022).

Diante dos desafios do envelhecimento, especialmente quando os cuidadores familiares
também estdo em processo de envelhecimento, o programa possibilitou a antecipagdao de
situagdes futuras, minimizando riscos e fortalecendo a seguranga e o bem-estar de todos os
envolvidos (Bonholi; Denari, 2022). Esse modelo, replicavel e de baixo custo, apresenta
potencial para ser implementado em diferentes contextos, ampliando o alcance e a efetividade
das politicas e praticas de cuidado para esse publico (Benevides et al., 2022).

Por fim, reforca-se a necessidade de investimentos continuos em politicas publicas e em
acoes intersetoriais que priorizem o cuidado integral e humanizado, valorizando a singularidade
das pessoas com deficiéncia intelectual envelhecidas e fortalecendo as redes de apoio que lhes
garantem dignidade e qualidade de vida (Brasil, 2020; OMS, 2005, 2020).
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ENTRE LINHAS E LIMITES: DEFICIENCIA INTELECTUAL, EXCLUSAO E
ENVELHECIMENTO EM “FLORES PARA ALGERNON”

BETWEEN LINES AND LIMITS: INTELLECTUAL DISABILITY, EXCLUSION, AND
AGING IN “FLOWERS FOR ALGERNON”
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RESUMO

A obra “Flores para Algernon”, de Daniel Keyes, apresenta uma narrativa literaria
sensivel e complexa sobre a trajetoria de um homem com deficiéncia intelectual submetido a um
experimento, que modifica, temporariamente, as suas habilidades cognitivas. O protagonista,
Charlie Gordon, permite que o leitor acompanhe a sua transformagao intelectual e emocional,
expondo com profundidade as diferentes formas de exclusdo que pessoas com deficiéncia
enfrentam — desde o desprezo velado e a infantilizagdo, até a supervalorizagdo meritocratica
da inteligéncia. A historia também levanta reflexdes importantes sobre como a sociedade lida
com o declinio das capacidades cognitivas, tracando um paralelo simbolico com o processo de
envelhecimento de pessoas com deficiéncia, grupo ainda pouco representado nas discussdes
académicas, literarias e nas politicas publicas. Este trabalho, construido a partir de uma
abordagem qualitativa e de leitura interdisciplinar, busca articular os campos da literatura, dos
estudos da deficiéncia e da educagdo inclusiva, com o intuito de discutir as formas sutis ¢
estruturais de exclusdo que afetam esses sujeitos ao longo da vida. Ao tomar como eixo central
a experiéncia do personagem, o estudo evidencia a necessidade urgente de praticas sociais,
educacionais e politicas, que reconhegam a dignidade humana para além da produtividade,
garantindo cuidado, escuta e pertencimento as pessoas com deficiéncia em todas as fases do
desenvolvimento, com especial atencdo a velhice, etapa marcada por multiplas vulnerabilidades
e ainda carente de reconhecimento.

Palavras-chave: Deficiéncia Intelectual. Envelhecimento. Capacitismo. Literatura e Inclusao.
Educacgao Inclusiva.

ABSTRACT

The novel Flowers for Algernon by Daniel Keyes presents a sensitive and complex
literary narrative about the life of a man with an intellectual disability who undergoes an
experiment that temporarily enhances his cognitive abilities. The protagonist, Charlie Gordon,
allows readers to follow his intellectual and emotional transformation, revealing the different
forms of exclusion faced by people with disabilities, from veiled contempt and infantilization
to the meritocratic overvaluation of intelligence. The story also raises important reflections on
how society deals with the decline of cognitive abilities, drawing a symbolic parallel with the
aging process of people with disabilities, a group still underrepresented in academic, literary,
and public policy discussions.

1 Psicopedagogo na APAE de Lorena SP. E-mail: pauloalvesrobertosilva@gmail.com
2 Psicologo na APAE de Lorena SP. E-mail: guifaria.com@gmail.com
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This study, built through a qualitative and interdisciplinary reading approach, aims to
connect the fields of literature, disability studies, and inclusive education in order to discuss the
subtle and structural forms of exclusion that affect these individuals throughout their lives. By
taking the protagonist’s experience as the central axis, the research highlights the urgent need for
social, educational, and political practices that recognize human dignity beyond productivity,
ensuring care, listening, and belonging for people with disabilities at all stages of life, especially
in old age — a stage marked by multiple vulnerabilities and still lacking recognition.

Keywords: Intellectual Disability. Aging. Ableism. Literature and Inclusion. Inclusive
Education.

INTRODUCAO

O envelhecimento populacional ¢ um fendmeno global, que avanca de forma acelerada e
desafia diferentes areas do conhecimento. Segundo a cartilha “Envelhecimento no Século XXI:
Celebragao e Desafio”, elaborada pelo Fundo de Populacao das Nag¢des Unidas (UNFPA), “a
cada segundo, duas pessoas celebram seu sexagésimo aniversario no mundo — um total anual de
quase 58 milhdes de pessoas que atingem os 60 anos” (UNFPA, 2012, p. 7). Proje¢des indicam
que a populacdo idosa mundial — pessoas com 60 anos ou mais — passara de 962 milhdes em
2017 para 2,1 bilhdes em 2050 e 3,1 bilhdes em 2100 (ONU, 2020). Diante desse cendrio,
torna-se urgente discutir as condi¢des de vida, os direitos e os desafios enfrentados por grupos
especificos dentro da populagdo idosa, como as pessoas com deficiéncia intelectual.

Apesar da sua relevancia, o tema do envelhecimento da pessoa com deficiéncia
intelectual ainda ¢ pouco explorado nos campos académico e literario. O romance “Flores
para Algernon” (1959), de Daniel Keyes, oferece uma contribui¢do significativa ao abordar,
de forma sensivel e critica, as experiéncias de exclusdo, estigmatizag¢do e perda da autonomia
intelectual. A trajetoria de Charlie Gordon — da deficiéncia intelectual a elevagdo temporaria de
seu quociente de inteligéncia e, posteriormente, ao declinio cognitivo — reflete ndo apenas os
estigmas sociais relacionados a capacidade intelectual, mas também suscita reflexdes sobre o
envelhecimento e a vulnerabilidade de sujeitos que historicamente ocupam posi¢gdes marginais.

Neste estudo, propde-se uma analise da obra “Flores para Algernon” articulada a
dados e referenciais tedricos sobre o envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual. A
literatura, ao dar visibilidade a essas narrativas, constitui-se como uma ferramenta potente para
problematizar discursos normativos sobre inteligéncia, produtividade e pertencimento social ao
longo do ciclo da vida.
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OBJETIVOS

Objetivo Geral

O objetivo geral deste estudo ¢ analisar o envelhecimento da pessoa com deficiéncia
intelectual a partir do didlogo entre a obra “Flores para Algernon” e a literatura cientifica.

Objetivos especificos

a)a) investigar como a literatura cientifica aborda a tematica da pessoa com deficiéncia
na velhice;

b) analisar o preconceito e a exclusdo enfrentados pelo personagem principal
da obra “Flores para Algernon” em diferentes fases da sua trajetdria, evidenciando praticas
capacitistas em contextos sociais, familiares, institucionais e de trabalho;

c) estabelecer relagoes entre os elementos ficcionais presentes na obra com estudos
da literatura académica de pessoas com deficiéncia intelectual;
d) compreender e refletir sobre os direitos das pessoas com deficiéncia no processo

de envelhecimento.

METODOLOGIA

Este estudo possui natureza qualitativa e adota como principal estratégia metodoldgica
a revisdo bibliografica, com enfoque interpretativo. A abordagem qualitativa permite uma
compreensdo aprofundada dos significados construidos em torno do envelhecimento da pessoa
com deficiéncia intelectual, a partir da andlise de discursos, experiéncias e representacoes
sociais, sem a pretensao de quantificacdo ou generalizagdo dos dados (Minayo, 2010). A revisao
bibliografica foi realizada pela selecdo de livros, artigos cientificos, documentos oficiais e
relatorios institucionais, que tratam das tematicas de deficiéncia intelectual, envelhecimento e
estigmatizagao social.

A analise interpretativa dos dados coletados na literatura se baseou nos principios da
hermenéutica critica, buscando compreender os sentidos atribuidos aos fendmenos sociais pelo
didlogo entre o texto e o contexto (Gadamer, 2000). Assim, a obra literaria de Daniel Keyes
foi utilizada como dispositivo narrativo que mobiliza reflexdes sobre os estigmas sociais, a
percepcao da deficiéncia e os processos de exclusdo vivenciados por pessoas com deficiéncia
intelectual ao longo da vida, especialmente na velhice. A triangulagao entre a producao literaria,
os dados empiricos das pesquisas oficiais (como IBGE, UNFPA e ONU) e os referenciais
teoricos especializados permitiu uma leitura critica e integrada dos conteudos, respeitando os
critérios de rigor metodologico e coeréncia com os objetivos do estudo.

O objetivo metodologico ndo se restringe a descricdo, mas busca compreender e
problematizar criticamente as representagdes simbolicas da deficiéncia e as estruturas que
sustentam praticas de exclusdo. Assim, o estudo combina literatura e teoria para construir uma
analise ancorada na realidade social, respeitando o rigor académico e ético exigido em pesquisas
da area.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Em 2019, o Brasil registrava 17,3 milhdes de pessoas com deficiéncia, sendo que
quase metade (49,4%) tinha 60 anos ou mais, enquadrando-se na faixa etaria idosa. Ao
considerar a populacdo total por grupos etarios, observa-se que cerca de um em cada quatro
idosos (24,8%) possuia algum tipo de deficiéncia (IBGE, 2021). Nesse contexto, Nogueira ¢
Binoto (2015) destacam que a atuagao com adultos com deficiéncia intelectual ainda apresenta
diversos desafios, especialmente porque muitos ainda adotam uma abordagem infantilizada,
desconsiderando a fase adulta desses sujeitos. Segundo Suplino (2011, apud Nogueira; Binoto,
2015), essa perspectiva ¢ sustentada pela ideia de “idade mental”, o que leva a praticas limitantes
por parte de familiares, profissionais e demais agentes sociais, restringindo a plena participacao
dessas pessoas em diferentes contextos.

A partir da analise da obra “Flores para Algernon”, de Daniel Keyes (2004), € possivel
identificar diversas camadas de exclusdo, preconceito e negagdo de direitos que historicamente
afetam pessoas com deficiéncia intelectual. A seguir, a discussao sera organizada em quatro
eixos temadticos, que articulam elementos centrais do enredo com dados e referenciais teodricos
contemporaneos.

A Inteligéncia como Critério de Valor Social

Charlie Gordon, protagonista da narrativa, ¢ constantemente julgado pela sua capacidade
intelectual. Antes da cirurgia experimental, a sua deficiéncia o torna alvo de zombarias,
infantilizacdo e marginalizagdes veladas, mesmo em ambientes supostamente protetores,
como o local de trabalho. Essa realidade literaria dialoga diretamente com o modelo social da
deficiéncia, que denuncia como as barreiras atitudinais e estruturais da sociedade produzem o
“deficiente” (Oliver, 1990).

O entendimento da inteligéncia como valor social intrinseco contribui para a exclusao
de sujeitos cujas capacidades cognitivas ndo correspondem aos padrdes normativos. Segundo
Mantoan (2006), a logica da normalizacdo escolar e social desvaloriza a diversidade humana,
promovendo processos de segregacao baseados na ideia de competéncia.

A Medicalizacao e a Promessa da “Cura”

A cirurgia cerebral a que Charlie ¢ submetido expressa simbolicamente a medicalizagao
da deficiéncia, compreendida como um problema individual a ser corrigido. Essa visdo, ainda
presente em diversas praticas clinicas e educacionais, contraria os principios de uma abordagem
inclusiva, que valoriza a convivéncia com a diferenca em vez da sua elimina¢ao (Mitchell;
Snyder, 2006).

A obsessdo pela cura, reforgada pela expectativa de melhoria cognitiva, desloca a
discussdo do direito a inclusdo para o campo da performance e do rendimento. Segundo a
Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (ONU, 2006), o foco deve recair
sobre a eliminacdo das barreiras e ndo sobre a transformacdo da pessoa para que ela se adeque
as exigéncias da sociedade.

O Preconceito Internalizado e a Autoexclusao
Com o aumento da sua inteligéncia, Charlie passa a perceber a discriminagdo que

sofria, o que gera sofrimento psicoldgico e o leva a experimentar formas de autoexclusdo. Essa
experiéncia remete ao conceito de capacitismo internalizado, definido por Campbell (2009)
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como a internalizag@o de valores sociais que colocam a deficiéncia como sindnimo de fracasso
ou inadequacgao.

E importante destacar que esse fendmeno é comum entre pessoas com deficiéncia, que
tém certo grau de consciéncia critica sobre a sua condi¢do em uma sociedade capacitista. O
resultado ¢ a oscilagdo entre o desejo de pertencimento e o sentimento de inadequacdo, como
evidenciado na trajetéria emocional do protagonista.

Declinio Cognitivo e Invisibilizacdo no Envelhecimento

Afase final do romance, em que Charlie retorna progressivamente ao estado anterior, pode
ser interpretada como uma metafora do envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual,
processo ainda negligenciado nas politicas publicas. Segundo Maia e Nascimento (2021), o
avanc¢o da idade entre essa populagdo estd associado a riscos crescentes de institucionalizacao,
negligéncia e perda de autonomia, em funcdo do preconceito e da auséncia de redes de apoio.

Ainvisibilidade dessa etapa da vida reforca o estigma de que a deficiéncia ¢ uma condigdo
exclusivamente infantil. Conforme Silva e Martins (2019), a intersecdo entre envelhecimento
e deficiéncia desafia os modelos tradicionais de cuidado, exigindo praticas que respeitem a
trajetoria individual e os direitos adquiridos ao longo da vida.

CONSIDERACOES FINAIS

A obra “Flores para Algernon”, de Daniel Keyes (2004), ultrapassa os contornos da
ficcdo cientifica e adentra os campos da critica social, oferecendo uma narrativa densa sobre os
limites impostos socialmente aqueles que nao se enquadram nas normativas da produtividade,
da autonomia e da funcionalidade cognitiva. Ao acompanhar o percurso de Charlie Gordon —
antes, durante e apos o experimento que eleva sua capacidade intelectual —, o leitor € convidado
a refletir sobre os mecanismos de exclusdo estrutural e simbodlica, que operam tanto sobre a
deficiéncia quanto sobre o envelhecimento.

A andlise empreendida nesta pesquisa revela que o romance expde de forma sensivel
as multiplas formas de preconceito que atravessam o cotidiano da pessoa com deficiéncia
intelectual. Mais do que a limitagdo em si, € o olhar social que inferioriza, infantiliza e marginaliza
o sujeito. A trajetoria de Charlie evidencia como a valorizagdo do individuo esta diretamente
associada ao desempenho funcional e como a sua “queda’ cognitiva ¢ recebida com indiferenga
ou pena, revelando o quanto o reconhecimento social ¢ condicionado a produtividade.

Esse processo de declinio experimentado por Charlie serve, nesta andlise, como
metafora potente para discutir a invisibilizacao da velhice no contexto da deficiéncia intelectual.
A literatura nacional e internacional, bem como as politicas publicas, ainda falha em reconhecer
a complexidade e os direitos dessa populacao no processo de envelhecimento. O cruzamento
entre capacitismo e etarismo — isso €, a discriminacdo simultanea por deficiéncia e idade —
intensifica a exclusdo, tornando essas pessoas ainda mais vulneraveis a negligéncia institucional,
ao isolamento social e a negag¢ao da autonomia.

Dessa forma, “Flores para Algernon” se torna uma ferramenta critica, que permite
questionar o lugar social reservado aqueles que fogem ao ideal normativo de inteligéncia e
funcionalidade. Ao propor uma leitura interdisciplinar da obra, ancorada nos Estudos da
Deficiéncia, na bioética e na educacao inclusiva, esta pesquisa contribui para a ampliacdo do
debate sobre os direitos das pessoas com deficiéncia intelectual em todas as fases da vida, em
especial na velhice — fase muitas vezes desconsiderada nas politicas publicas.
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Por fim, destaca-se o papel fundamental da literatura como dispositivo de formagao
critica, capaz de sensibilizar leitores e provocar rupturas nos discursos normativos. A partir
da ficcdo, ¢ possivel acionar reflexdes profundas sobre justica social, equidade e dignidade
humana. Assim, refor¢a-se a necessidade de praticas inclusivas, intersetoriais e continuas, que
garantam o pleno exercicio da cidadania as pessoas com deficiéncia, independentemente da
fase da vida em que se encontrem.
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EDUCOMUNICACAO CONTRA A COLONIALIDADE DIGITAL: PROTAGONISMO
E LETRAMENTO MIDIATICO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL
NA APAE DE SAO LUIS

EDUCOMMUNICATION AGAINST DIGITAL COLONIALITY: PROTAGONISM AND
MEDIA LITERACY OF PEOPLE WITH INTELLECTUAL DISABILITIES AT APAE
SAO LUIS

José Gabriel Meneses Sousa!

Rosinete de Jesus Silva Ferreira®

RESUMO

Este artigo apresenta um relato de experiéncia da APAE de Sdo Luis com oficinas de
influenciadores digitais voltadas a pessoas com deficiéncia intelectual, articulando comunicacao,
educacdo e inclusdo digital como formas de resisténcia a colonialidade da informagdo. As
atividades, realizadas com alunos do Centro de Atendimento Educacional Especializado (CAEE)
Eney Santana, buscaram promover o letramento midiatico, o uso seguro das redes sociais € o
protagonismo dos participantes. Com base em autores como Quijano, Freire, Mantoan e Soares,
o estudo dialoga com os principios da educomunicacdo e da educacdo inclusiva. A metodologia
qualitativa incluiu observagdo participante e andlise de registros audiovisuais. Os resultados
mostram que a apropriacao critica das midias digitais fortaleceu a autoestima, a autonomia e a
cidadania comunicativa dos envolvidos. A experiéncia aponta que praticas educomunicativas
podem minimizar praticas do capacitismo estrutural e a exclusdo digital, atuando como
estratégias emancipadoras no campo do servico social e da comunicac¢do popular.

Palavras-chave: Educomunicacdo. Colonialidade digital. Deficiéncia intelectual.

ABSTRACT

This article presents an experience report from APAE - Sdo Luis on digital influencer
workshops designed for people with intellectual disabilities, integrating communication,
education, and digital inclusion as forms of resistance to the coloniality of information. The
activities, carried out with students from the Eney Santana Specialized Educational Care
Center (CAEE), aimed to promote media literacy, safe use of social networks, and participant
protagonism. Drawing on authors such as Quijano, Freire, Mantoan, and Soares, the study engages
with the principles of educommunication and inclusive education. The qualitative methodology
included participant observation and the analysis of audiovisual records. The results show that
the critical appropriation of digital media strengthened participants’ self-esteem, autonomy, and
communicative citizenship. The experience indicates that educommunicative practices can help
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reduce structural ableism and digital exclusion, acting as emancipatory strategies within the
fields of social work and popular communication.

Keywords: Educommunication; Digital coloniality; Intellectual disability.

INTRODUCAO

A exclusao histérica das pessoas com deficiéncia intelectual e multipla reflete as formas
de opressao sustentadas pela 16gica colonial do capitalismo. Essa marginalizagdo nao resulta de
limitagdes individuais, mas das estruturas capacitistas, que naturalizam barreiras institucionais,
comunicacionais e simbolicas, negando reconhecimento social e politico, conforme a
colonialidade do poder e do saber (Quijano, 2000), que define quem ¢ legitimo e quem pode
ocupar espacos discursivos, inclusive digitais.

No contexto atual, marcado pela desigualdade ampliada pelas tecnologias e manipulacao
da informagao (Mbembe, 2018), o0 acesso a internet e o letramento mididtico critico sdo direitos
fundamentais. No entanto, a inclusdo digital permanece excludente, sem politicas que enfrentam
desigualdades estruturais ligadas a classe, raga, deficiéncia e territorio.

E nesse cendrio que se inserem as oficinas de influenciadores digitais, realizadas no
Centro de Atendimento Educacional Especializado - CAEE Eney Santana, mantido pela APAE
de Sao Luis, voltadas a jovens e adultos com deficiéncia intelectual. As oficinas promoveram
letramento mididtico, autonomia comunicativa e protagonismo digital, reconhecendo que
democratizar o acesso as tecnologias deve estar ligado ao direito de expressdo, ocupagao
simbolica e construcao de narrativas pessoais.

A proposta se fundamenta na educomunicagdo como pratica critica e transformadora,
entendendo a comunicacdo como espago de disputa, emancipagdo e cidadania (Freire, 1996;
Inocéncio, 2022; Almeida, 2024). Dialoga-se, também, com Diniz (2007) e Mantoan (2003), que
veem a deficiéncia como construcao social e defendem a reorganizagdo dos espacos educativos
para valorizar a diversidade e o potencial de todos.

Este artigo analisa essa experiéncia educomunicativa como resposta a exclusao digital e
simbolica imposta pela colonialidade informacional, propondo-a como caminho de resisténcia
e efetivagdo de direitos. Ao promover o protagonismo midiatico dessas pessoas, a acdo desafia a
invisibilidade e o siléncio historicos, reafirmando a comunicagdo como campo estratégico para
a luta e a ampliagdo da voz na superagao das novas formas de dominacao.

EDUCOMUNICACAO COMO RESPOSTA DA INCLUSAO

A exclusao digital de pessoas com deficiéncia intelectual ndo pode ser vista isoladamente
ou apenas como um problema técnico, pois estd inserida em um contexto mais amplo de
exclusao social, comunicacional e politica, decorrente da ldgica colonial presente nas estruturas
do capitalismo contemporaneo. Essa logica cria hierarquias entre sujeitos, saberes e modos de
existéncia, configurando a colonialidade do poder, conceito de Quijano (2000), que articula
raga, classe, género e deficiéncia para manter desigualdades estruturais.

No caso das pessoas com deficiéncia, a colonialidade do saber desqualifica as suas
formas de expressao e cognicao, negando-lhes voz e participacao publica. A deficiéncia ¢ uma
construgdo social marcada por normas capacitistas, que definem quem pode aprender, produzir
conhecimento ou comunicar-se legitimamente (Diniz, 2007; Diniz; Medeiros; Barbosa, 2021).
Conforme Janine Silva (2023), o capacitismo ¢ uma opressao estrutural ligada a logica colonial
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moderna, que silencia e restringe a cidadania comunicacional.

Ao mesmo tempo, vivemos sob um regime de produgao e controle informacional marcado
por disputas geopoliticas e por uma nova configuragdo de poder, que Achille Mbembe (2018)
denomina de necropolitica digital. Trata-se da gestdo das vidas que podem ser visiveis, narradas
ou reconhecidas nos ambientes virtuais — e, por extensao, no tecido social. Nessa perspectiva, o
direito a comunicag¢do ndo ¢ apenas o direito de acesso as tecnologias, mas o direito de produzir
e circular discursos a partir da propria experiéncia vivida, algo sistematicamente negado as
pessoas com deficiéncia intelectual.

Nesse contexto de opressdo, a educomunicagdo surge como campo teodrico e pratico,
que propde o enfrentamento as desigualdades comunicacionais por processos pedagodgicos
participativos, criticos e inclusivos. Para Ismar de Oliveira Soares (2002), o letramento midiatico
¢ parte fundamental da formacao cidada na era digital, devendo ser compreendido como pratica
social situada. J4 Almeida (2024) aponta que os projetos de intervengao educomunicativos t€ém
como principio a constru¢do de ecossistemas comunicativos democraticos, em que sujeitos
historicamente silenciados possam exercer plenamente a sua voz.

A educomunicagdo, ao integrar comunicag¢do, educacdo e cidadania, alinha-se a
pedagogia critica freireana, que valoriza o didlogo, a escuta e o saber popular. Segundo Freire
(1996), a transformagao nasce da problematiza¢do da realidade e da construgao coletiva de novos
sentidos. Ao ser aplicada a sujeitos com deficiéncia intelectual, reconhece-se a sua capacidade
de expressdo, interpretacao e criagdo, promovendo uma inclusdo que supera o assistencialismo.

Essa perspectiva critica também dialoga com o Servigo Social latino-americano, que
enfrenta tensdes entre praticas conservadoras e projetos de transformagdo social. Reconhecer
a educomunica¢@o como aliada no combate ao capacitismo, colonialismo e silenciamento de
sujeitos subalternizados destaca o seu potencial interdisciplinar na luta contra a dominagao
imperialista e a negacdo do direito basico a comunicagao.

A COMUNICACAO INSTITUCIONAL DA APAE DE SAO LUIS

A comunicacdo institucional da APAE de Sdo Luis cumpre um papel estratégico na
promocao da inclusdo social e na defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia intelectual
e multipla. As suas ag¢des vao além da simples divulgagdo de servigos ou eventos, buscando
construir narrativas que sensibilizem a sociedade e contribuam para a desconstru¢ado de estigmas
historicamente associados a deficiéncia.

Campanhas desenvolvidas pela APAE como o “Setembro Verde” e a “Semana Nacional
da Pessoa com Deficiéncia Intelectual e Multipla” sdo exemplos de iniciativas que utilizam
diferentes linguagens — texto, imagem, video e dudio — para dar visibilidade a causa e mobilizar
a opinido publica. Essas campanhas dialogam com o conceito de comunicagdo institucional,
que pode ser definido com um processo estratégico, planejado e sistematico de comunicagao,
voltado para a constru¢do e a manutencao de uma identidade organizacional, de uma imagem
institucional positiva e de um relacionamento de confianga com os diferentes publicos da
instituicao (Kunsch, 2013).

Além das campanhas, a APAE de Sao Luis mantém uma atuagdo constante nas redes
sociais, com producdo de conteudo que informam, educam e engajam diferentes publicos:
familias, profissionais da area, poder publico e a sociedade em geral. A comunicacdo da
instituicao reforca uma narrativa de direitos, combatendo a l6gica assistencialista e promovendo
uma imagem de protagonismo das pessoas com deficiéncia, em sintonia com os principios da
comunicag¢do publica e da comunicagdo para o desenvolvimento social (Peruzzo, 2013).
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Essa abordagem comunicacional também reflete a compreensdo de que a construgdo
de uma sociedade inclusiva passa pela transformagdo das representagdes sociais sobre a
deficiéncia. Nesse sentido, a comunicagao institucional da APAE assume uma fun¢ao educativa
e politica, posicionando a institui¢do como um agente ativo na luta por direitos e pela superacao
das barreiras atitudinais presentes na sociedade. De acordo com Kunsch (2003), a comunicagao
organizacional pode e deve atuar como mediadora de processos educativos, promovendo a
formacao de uma opinido publica mais critica e consciente sobre temas sociais relevantes.

METODOLOGIA

Esta pesquisa ¢ qualitativa, com abordagem exploratéria e descritiva, fundamentada
em uma perspectiva critica e participativa. Desenvolveu-se a partir da experiéncia nas oficinas
de influenciadores digitais da APAE de Sao Luis, no CAEE Eney Santana, com pessoas com
deficiéncia intelectual.

A opg¢do pela abordagem qualitativa visa compreender os sentidos atribuidos pelos
participantes a sua inser¢ao digital, considerando dimensdes subjetivas, sociais, comunicacionais
e politicas. Conforme Minayo (2001), a pesquisa qualitativa busca entender fendmenos sociais
a partir da perspectiva dos sujeitos, valorizando as suas vivéncias. A técnica principal foi a
observagao participante, na qual o pesquisador atuou também como educomunicador e agente
institucional, refor¢ando o compromisso ético-politico, sem comprometer a analise objetiva
(Gil, 2019).

A postura metodologica segue o pensamento freiriano, partindo da realidade vivida,
valorizando o conhecimento popular e promovendo a transformagao social pela participagao
ativa. Como afirma Freire, ninguém educa ninguém, ninguém educa a si mesmo, os homens
se educam entre eles, mediatizados pelo mundo (Freire, 1996). Assim, o conhecimento emerge
do dialogo e da colaborag@o e o educomunicador atua como agente social comprometido com
escuta, didlogo e espacos democraticos de expressao (Almeida, 2024).
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OFICINAS DE INFLUENCIADORES DIGITAIS NA APAE DE SAO LUIS

As oficinas de influenciadores digitais na APAE de Sao Luis, realizadas durante a
Semana Nacional da Pessoa com Deficiéncia Intelectual e Multipla de 2023, envolveram cerca
de 25 alunos do CAEE Eney Santana, com idades entre 16 e 45 anos e deficiéncia intelectual
leve a moderada. A acdo, baseada em uma proposta educomunicativa, valorizou os saberes
dos participantes e buscou ampliar a sua inser¢do critica no ambiente digital. Partindo da
compreensdo de que os espacgos digitais, apesar de amplamente acessados, mantém ldgicas
excludentes que exigem letramento midiatico, senso critico e autonomia, a proposta reconheceu
nas pessoas com deficiéncia intelectual uma chance de reconfigurar narrativas, disputar sentidos
e exercer cidadania pela ocupagdo ativa desses espacos.

O processo formativo foi dividido em trés etapas, conforme apresentado a seguir.

Tabela 1 — Etapas da Oficina de Influenciadores Digitais na APAE de Sdo Luis

Etapa Objetives Atividades Recursis Resultados Esperados
Desenvolvidas Utllizados
1. Imtrodugio a5 Redes | Compreender 0| Apresentagio das medes | Celular com meernet; | Famibarisgio  com o
Rocias lancsonamento das | secums; Dhscussdo sobhre o | shies mberatives ambienle  digilal ¢ sum
principais  plalaformas | papel dos influenciadores lincionalsdades
digitais digitais

2, Segumanga ¢ Enca Dhgilal | Promower v uso | Palestras sohre sepuranga | Videos  educativos; | Desenvolvimento de senso
conscienle e sepguro das | online; Dhsoussies sobre | dindmicas em grupe | aiboe e responsabilidade
redes socians privacidade, direitos  de digital
imagem € comportamento
itico

3. Produpdo de Conteado Capacitar na criagho de | Oficmas prabcas de | Smadphones, Canpn, | Produgde  de conleddos
contendos digilas molerro, gravagio, edigio ¢ | Caploel microdome amdwvisuans;  gestdo  de
publicagio de videos perfis digitas

Fonte: Autor (2023)

A experiéncia foi estruturada em trés etapas integradas, iniciando com debates sobre
redes sociais e influenciadores digitais, em uma abordagem dialogica que valorizou as vivéncias
dos participantes. Em seguida, abordaram-se principios de seguranga digital e ética — como
Fonterespondendo as preocupacdes das familias. Na tltima etapa, os alunos criaram contetidos
autorais, como roteiros ¢ videos sobre temas do cotidiano, exercendo com autonomia 0 seu
protagonismo midiatico. Nas imagens, a seguir, nota-se a participacao dos alunos nas oficinas.

Figuras 1 e 2: Oficina de Influenciadores digitais com alunos do CAEE Eney Santana

Fonte: Reprodugido TV Mirante/Globoplay (2023)
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Conduzida com base nos principios da educomunicagdo — definida como a construgdo
de ecossistemas comunicativos abertos, democraticos e criativos (Almeida, 2024) —, a
atividade reforcou a comunica¢do como pratica transformadora, que valoriza escuta, autoria
e participacdo (Inocéncio, 2022). Mais do que dominio técnico, promoveu uma vivéncia de
autonomia simbolica: participantes antes vistos como incapazes passaram a produzir contetidos
e a reconhecer-se como sujeitos de voz. Com apoio das familias, muitos passaram a gerenciar
seus proprios perfis, rompendo com a ldgica capacitista e reafirmando o direito de todos a
comunicagdo — um ato politico contra a invisibilidade e a colonialidade da informacao.

RESULTADOS

Os resultados das oficinas indicaram avancos significativos na comunicagdo, autonomia
e no reconhecimento dos participantes como sujeitos de direito & comunicagdo. Mais do que
dominio técnico, observaram-se transformacdes subjetivas, sociais e politicas. Relatos de
participantes e familiares apontaram aumento da autoestima, confianca e pertencimento, com
declaragdes como “agora sei mexer no celular como os youtubers”, rompendo simbolicamente
com o siléncio historicamente imposto as pessoas com deficiéncia intelectual. No plano
sociocultural, a experiéncia ampliou o repertdorio comunicacional dos participantes, que
passaram a compreender as midias como espagos de disputa simbdlica e construgdo identitaria.
Eles desenvolveram habilidades para diferenciar informagdes, proteger a privacidade e criar
narrativas proprias, em um processo de letramento midiatico critico (Soares, 2002), essencial a
cidadania na cibercultura.

Politicamente, a a¢do evidenciou a educomunicag¢do como estratégia de enfrentamento
a colonialidade digital, ao permitir que os participantes narrassem as suas proprias historias,
rompendo com a logica capacitista que os reduz a objetos de fala. Como afirma Freire (1996),
“dizer a sua palavra e nomear o mundo” ¢ um ato de libertagao — concretizado aqui por meio da
autoria midiatica. A experiéncia também demonstrou o potencial das praticas interdisciplinares
entre comunicagdo e Servico Social na promog¢do de direitos. Além disso, contribuiu para
desconstruir percepgdes de incapacidade e dependéncia, ndo so6 entre os participantes, mas
também entre familiares e profissionais. Assim, mais do que ensinar o uso de redes sociais, a
acdo garantiu o direito a comunicagao e a visibilidade de sujeitos historicamente silenciados,
enfrentando o imperialismo informacional, o capacitismo estrutural e a exclusdo midiatica
(Almeida, 2024).

CONSIDERACOES FINAIS

A experiéncia das oficinas de influenciadores digitais na APAE de Sdo Luis mostrou
que a inclusdo digital de pessoas com deficiéncia intelectual vai além do simples acesso
as tecnologias, configurando-se como direito a comunicacdo, expressdo e construcdo de
narrativas proprias, especialmente num contexto marcado pela colonialidade da informagao
e pelo capacitismo que perpetuam exclusdes. Ao colocar os participantes como protagonistas,
a proposta educomunicativa desafiou estruturas tradicionais de poder, criando condic¢des
para que sujeitos historicamente marginalizados exercessem a sua cidadania midiatica. O
desenvolvimento técnico foi importante, mas secundario diante dos ganhos em autoestima,
autoria, visibilidade e pertencimento.

Essa pratica se revelou viavel, urgente e replicavel, sobretudo em contextos de
vulnerabilidade social, apagamento comunicacional e auséncia de politicas publicas parainclusao
digital critica. Conforme Almeida (2024) e Soares (2002), o acesso a midia e a possibilidade de
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intervengdo sdo formas de resisténcia as logicas excludentes da colonialidade e do capitalismo
informacional. A educomunicagdo, nesse cenario, ¢ uma praxis politica, que promove escuta,
partilha e transformacdo social, modificando o ambiente educativo em espago de expressao
democrética e reafirmando o compromisso ético-politico do Servigo Social e da Comunicacao
com os direitos humanos. Agdes como essa se constituem como sementes de comunicagao
contra-hegemonica, desafiando o capacitismo, o colonialismo digital e as violéncias simbolicas
naturalizadas, devendo ser ampliadas e incorporadas em projetos pedagdgicos e institucionais
voltados a inclusdo e a justiga social.
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RESUMO

Este relato compartilha o caminho de pesquisa percorrido ao longo de dois anos de
investigacao, acerca da (in)visibilidade da pessoa com deficiéncia no regime contemporaneo
de imagens. O objetivo ¢ compartilhar o processo investigativo desenvolvido na pesquisa, em
torno dos processos metodologicos vivenciados na busca por dados relacionados a tematica
da visibilidade da pessoa com deficiéncia no regime contemporaneo de imagem, de forma a
publicizar as diferentes fases da pesquisa em um formato de relato. A pesquisa se desenvolveu
em formato constelar, aproximando e aprofundando cinco movimentos da pesquisa a) incursao
tedrica, b) revisdo integrativa de literatura, c) investigacao historico-filmica, d) revisao filmica
e e) experiéncias de formagdo docente. Neste artigo, apresentaremos a revisao de literatura,
a investigagdo historico-filmica e a revisdo filmica, por se constituirem como os principais
movimentos metodologicos do trabalho. Nesses processos investigativos, foi possivel
compreender a presuncao de imagens que visibilizam e, a0 mesmo tempo, invisibilizam pessoas
com deficiéncia nas produgdes académicas, especialmente nas imagens filmicas, objeto central
de andlise da pesquisa. Os resultados apontam para uma necessidade de compreensao social
radicalmente critica em relacao a visibilizagdo, que ratifica o lugar das pessoas com deficiéncia
como ilhas de solidao ou reedigdes de discursos estritos de superagao.

Palavras-chave: Invisibilidade. Pessoa com deficiéncia. Cinema. Educacdo. Imagem.

ABSTRACT

This report shares the research path taken over two years of investigation, regarding the
(in)visibility of people with disabilities in the contemporary image regime. The aim is to share
the investigative process developed in the research, focusing on the methodological processes
involved in the search for data related to the theme of the visibility of people with disabilities
in the contemporary image regime. This will enable the public dissemination of the different
research phases in a report format. The research was carried out in a constellated format, bringing
together and deepening five research movements: a) theoretical incursion, b) integrative literature
review, ¢) historical-film investigation, d) film review, and e) teacher training experiences. In
this article, we present the literature review, historical-film investigation, and film review as the
main methodological approaches for the work. In these investigative processes, it was possible
to understand the presumption of images that make people with disabilities visible and, at the
same time, invisible in academic productions, especially in film images, the central object of
analysis in the research. The results point to a need for a radically critical social understanding
of visibility, which reinforces the positioning of people with disabilities as islands of loneliness
or as mere reiterations of narrow narratives of overcoming.

Keywords: Invisibility. People with disabilities. Cinema. Education. Image.
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INTRODUCAO: CONTEXTO E OBJETIVOS

Iniciativas de pesquisa no Brasil desempenham um papel crucial, ao ressignificar a
compreensdo da deficiéncia, rompendo com normas estabelecidas e dando mais visibilidade
aos diversos modos de subjetivagdo e luta, contribuindo para politicas que ratificam direitos.
Assegurar e dar visibilidade aos direitos culturais, humanos, sociais e linguisticos das pessoas
com deficiéncia ¢ essencial para uma sociedade inclusiva e plural. A pesquisa relatada ganha
mais poténcia politica e formativa quando conectada ao ensino, a extensao e a formagao docente.
Esse trabalho tem a inten¢do de compartilhar o caminho investigativo de uma pesquisa que se
desenvolveu ao longo de dois anos e que se somou a luta pelos direitos e ao debate acerca da
visibilidade das pessoas com deficiéncia, desenvolvida entre outubro de 2022 e janeiro de 2025
(Sanz; Palatucci, 2024; Sanz et al., 2025b).

A pesquisa objetivou produzir dados acerca da presenca das pessoas com deficiéncia
no regime de imagens, investigando nele as dindmicas entre visibilidade e invisibilidade.
Compartilhar e descrever a constituicao de trilhas investigativas — suas dire¢cdes, movimentos,
patamares e desvios — ¢ o tema desse relato. Trata-se de apresentar o percurso da pesquisa para,
por um lado, contribuir com outras pesquisas sobre o tema, seja porque nele descrevemos os
procedimentos utilizados, seja porque tratamos dos seus limites ou, ainda, das suas poténcias. Por
outro lado, a formulacao do relato € capaz de disparar reflexdes acerca do caminho percorrido,
possibilitando que sejam revistos 0s pressupostos teodricos que orientaram as nossas escolhas,
bem como compreender o processo de pesquisa como construgdo coletiva e em transformacao.

Na primeira parte deste texto, apresentamos uma visao global do conjunto de atividades
realizadas nesses dois anos. Em seguida, detalhamos trés dos principais movimentos realizados:
a revisdo de literatura, a revisdo historico-filmica e a revisao filmica contemporanea. Embora
nao seja a totalidade dos caminhos percorridos, esses trés movimentos foram estruturantes para
a obtencao dos resultados da pesquisa.

O CAMINHO METODOLOGICO DA PESQUISA

O trabalho apresentado neste relato de pesquisa seguiu uma abordagem qualitativa
no seu caminho longitudinal, aprofundado por pesquisas quantitativas, as quais organizaram
dados numéricos e achados académicos que, reunidos, possibilitaram analises qualitativas
detalhadas do objeto da pesquisa (Sanz et al., 2025b). O grupo de pesquisadoras formado por
nove integrantes em varios niveis de formagdao — iniciagdo cientifica, mestres e doutores —
desenvolveu um processo de investigagdao dialogico construido ao longo de dois anos. Nesse
sentido, a pesquisa reuniu processos qualitativos, quantitativos, aprofundamento tedrico e,
paralelo ao processo investigativo, a criacdo de espacos formativos e de interlocugdo com
ensino e extensao universitaria. Esse comprometimento plural das pesquisadoras permitiu que
o desenvolvimento da pesquisa fosse, ora de aprofundamento metodologico-investigativo, ora
de desdobramento devolutivo dos achados. Esse ultimo, ¢ caracterizado por espagos formativos
e promog¢ao de interlocugdes entre pesquisadores, professores, cineastas e estudantes de
graduacdo e pos-graduacdo. Para Benjamin (2013, p. 16), “0 método ¢ caminho ndo direto”,
caminho em que se permitem os desvios, a incompletude e a descoberta.

A pesquisa seguiu cinco movimentos investigativos centrais: incursdo teorica, revisao
de literatura integrativa, revisao histérico-filmica, revisao filmica e formagao docente. Desses
movimentos, as derivagdes para interlocugdes externas, ensino (disciplinas vinculadas a
pesquisa), extensao (eventos), pesquisa em plataformas de streaming, sala escura e tv aberta
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—com analises qualitativas e quantitativas — geraram um banco de dados'’ disponibilizado em
produgdes académicas e processos vivenciados em registros audiovisuais e escritos.

Figura 1: Fluxo de pesquisa

Fonte: Sanz et al. (2025a)

O primeiro movimento consistiu em uma incursao teérica, na qual as pesquisadoras se
aprofundaram na leitura, discussdo, reflexdo e escrita de textos de autores como Ortega (2009),
Honneth (2003), Norden (1994) e Bergala (2008). Essa etapa foi fundamental para estabelecer
as bases conceituais e metodoldgicas que orientaram os demais movimentos da pesquisa.

A partir da base tedrica, avangamos para interlocucdes externas. Realizamos discussoes
com especialistas na area da deficiéncia, visando aprofundar as possibilidades metodoldgicas
e teodricas acerca da temadtica especifica. Além delas, entrevistamos pessoas com deficiéncia
ligadas ao tema da pesquisa, como os cineastas Daniel Gongalves e Sara Paoliello, o ator
Giovanne Venturini, as ativistas Clarinha Mar e Millena Silva e a professora Izabel Maior. O
debate produzido pelas interlocugdes se estendeu as agdes de ensino de graduacdo em quatro
disciplinas ligadas a questdo da deficiéncia, visibilidade e cinema, na Graduagdo e na Pos-
Graduagao.

A partir da necessidade de encontrarmos producdes teoricas que discutissem a deficiéncia
e a visibilidade em diferentes praticas discursivas mididticas, realizamos, em um segundo
movimento, uma revisao de literatura integrativa. Seguimos o caminho da identificacdo, triagem,
elegibilidade e inclusdo, tendo os resultados incluidos distribuidos em 6 blocos tematicos
principais. A metodologia adotada também teve o objetivo de proporcionar uma experiéncia
formativa as bolsistas de iniciag@o cientifica, aprimorando as suas habilidades de pesquisa
e analise. Entre os blocos tematicos, o cinema se destaca, apontando para a necessidade de
aprofundamento qualitativo e quantitativo.

Os passos posteriores, derivacdes dos processos de estudo teodrico, historico e das
descobertas feitas na revisdo de literatura, dedicam-se a investigar a tematica da deficiéncia
no cinema. A revisdo historico-filmica, terceiro movimento desenvolvido, visou criar bases
histéricas e teodricas para compreender as suas implicagdes no contexto contemporaneo.
Utilizando uma abordagem qualitativa e uma metodologia exploratéria, o estudo analisou
75 filmes entre o advento do cinema até meados do século XX, organizados em uma linha
do tempo que abrangeu quatro etapas: a) genealogia da deficiéncia no cinema, b) primeiras
imagens e dupla invisibilidade, c¢) modelo biomédico e representagdes da monstruosidade e d)
mudangas nas narrativas. Esse momento da pesquisa comegou a indicar uma certa perpetuacao
da invisibilidade das pessoas com deficiéncia no cinema.

10 Apos avaliagdo deste artigo e, no caso de aprovacdo da Revista, inseriremos o link para o site da pesquisa,
assim como os agradecimentos ao 6rgdo financiador. Nesse momento, qualquer consulta a ele poderia incorrer na
identificag¢@o das pesquisadoras.
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Com base no recuo historico, a revisdo filmica contemporanea, quarto movimento da
pesquisa, foi dividida em continentes investigativos — sala escura, tv aberta e plataformas de
streaming. Em cada um desses continentes, realizamos mapeamentos quantitativos e analise
qualitativas.

O quinto movimento metodologico da pesquisa destaca o comprometimento dindmico
do projeto em compartilhar, ao longo do processo e nao s6 ao final, experiéncias de formagao
docente a partir do acionamento de resultados parciais e atividades de pesquisa com estudantes
e professores. Realizando uma devolugdo in process da investigacdo, nos espacos de ensino,
pesquisa e extensdo universitarios, ampliamos o alcance das reflexdes, comprometendo
estudantes de graduacdo e pos-graduacio com a luta anticapacitista. Grupos focais, disciplinas
especificas e discussdes abertas a comunidade universitaria constituiram um espaco formativo
docente implicado com a tematica da pesquisa.

O processo de pesquisa ¢ finalizado com a entrega de um banco de dados sintetizado
no site do projeto, no qual temos disponiveis dados, discussdes, artigos e imagens produzidos,
analisados e discutidos ao longo do processo investigativo. O cruzamento desses materiais,
resultados de campos diversos percorridos pelas pesquisadoras, deixa claro que a invisibilidade
das pessoas com deficiéncia mantém o status quo de normaliza¢ao que homogeneiza e multiplica
0 estigma, o preconceito e a impossibilidade de vivermos em um mundo mais diverso e inclusivo.

Visando apresentar a nossa experiéncia, este relato apresenta a sintese de algumas das
atividades medulares da pesquisa, as principais trilhas desenvolvidas, assim como parte dos
resultados alcancados: a revisdo de literatura integrativa, a revisao historico-filmica e a revisao
filmica.

REVISAO DE LITERATURA INTEGRATIVA

No contexto dessa pesquisa, buscamos contribuir com a discussdo teorica sobre
deficiéncia, visibilidade e imagem a partir de uma revisao de literatura. O objetivo desse primeiro
movimento metodoldgico € compartilhar dados e achados de uma revisao integrativa realizada
ao longo da pesquisa. O texto a seguir detalha o processo metodologico adotado, discute os
achados de uma revisdo de literatura sobre dispositivos de imagem relacionados as pessoas
com deficiéncia e apresenta algumas contribui¢des da pesquisa para o campo (Rodrigues et al.,
2024). A metodologia adotada buscou ndo apenas identificar trabalhos relevantes, mas também
proporcionar uma experiéncia formativa as bolsistas de iniciagdo cientifica, aprimorando as
suas habilidades de pesquisa e andlise.

Optou-se pela revisdo de literatura integrativa, conforme Souza, Silva e Carvalho (2010).
Para isso, foi realizado o levantamento de trabalhos nas bases de dados Scientific Electronic
Library Online (SciELO), Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
(CAPES) e Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertagoes (BDTD). A escolha dessas
plataformas foi estratégica: CAPES e SciELO sdo amplamente utilizadas na area da educacao,
enquanto a BDTD oferece acesso a teses e dissertagdes de pds-graduagao, enriquecendo a analise
com estudos académicos avangados, que apresentam o caminho stricto sensu de pesquisa as
estudantes vinculadas a pesquisa.

Os descritores foram selecionados para refletir a intersecdo entre deficiéncia e imagem,
e incluiram termos como “in/visibilidade AND pessoa com deficiéncia”, “imagem AND
pessoa com deficiéncia”, “pessoa com deficiéncia AND redes sociais”, “representacio AND

99 ¢ 9 ¢c

pessoa com deficiéncia”, “audiovisual AND pessoa com deficiéncia”, “midia AND pessoa com
deficiéncia”, “capacitismo AND midia” e “representacio AND midia”. A busca inicial foi feita
sem filtro temporal, mas, devido ao volume de resultados, foi estabelecida uma janela temporal

de 2014 a 2023, para garantir a relevancia e a atualidade dos trabalhos.
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Os critérios de inclusdo foram trabalhos publicados entre 2014 e 2023, producdes
académicas em lingua portuguesa e textos relevantes a tematica da deficiéncia e imagem. Os
critérios de exclusdo foram trabalhos em linguas estrangeiras, producdes duplicadas e textos fora
da janela temporal ou ndo pertinentes ao tema. Os trabalhos foram analisados em duplas, para
garantir a consisténcia e a qualidade da selecdo. Apos a pré-selecdo, os textos foram avaliados
pelo coletivo de pesquisadoras para determinar quais seriam incluidos na revisao final.

O fluxograma da pesquisa foi inspirado no fluxograma prisma de 2009 e, a seguir, ilustra-
se o processo de identificagdo, triagem, elegibilidade e inclusdo dos trabalhos académicos:

Figura 2: Fluxograma da Revisao de Literatura

Eliminados 2472 considerando filtro temporal de 10 anos
(2014 & 2023) e repelicho na mesma ou ¢m mails de
uma plataforma: n=4623
CAPES: 3589
SciElo: 215
BODTD: 819

Artigos pré-selecionados
CAPES: 65
SciELO: 8
BDTD: 30

—_— e — o e o — — | |81 artigos excluidos apds leitura
& andlise por ndo responderam
a pergunta de pesquisa

Inclusdo

Fonte: Rodrigues et al. (2024b)

Os 22 textos selecionados foram analisados segundo seis blocos temadticos principais:
1) Midia: inclui estudos que abordam a representacdo das pessoas com deficiéncia na midia
tradicional (Martins, 2017; Hilgemberg, 2014; Oliveira; Poffo; Souza, 2018; Silva, 2020;
Vasconcellos; Machado; Veiga-Neto, 2020; Nascimento; Albuquerque Junior, 2017); 2) Antincios
Publicitarios: analisa a inclusdo e a representagdo em campanhas publicitarias (Pessoa; Brandao;
Mantovani, 2019; Santos, 2020; Schipper; Witzel, 2015; Silva; Covaleski, 2018); 3) Cinema:
foca na representacao das pessoas com deficiéncia no cinema (Gilbert, 2017; Gotardo; Freitas,
2021; Silva, 2016); 4) Fotografias: explora a representacdo em midias impressas (Hilgemberg;
Aratjo; Lima, 2019; Santos et al, 2018; Serelle; Campos, 2018); 5) Portais Governamentais:
investiga a representacdo em campanhas e discursos oficiais (Almeida, 2014; Oliveira; Aratjo,
2016; Oliveira, 2014; Xavier, 2020) e 6) Redes Sociais: examina a presenga e interacdo das
pessoas com deficiéncia nas redes sociais (Pessoa, 2015; Pessoa; Mantovani; Costa, 2020).
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A revisdo revelou uma diversidade de representagdes de pessoas com deficiéncia em
diferentes midias, refletindo avangos e desafios na constru¢do de uma sociedade inclusiva. Os
achados indicam que, embora haja uma maior presenca de pessoas com deficiéncia na midia e
na publicidade, a qualidade e a natureza dessa presenga imagética variam significativamente.
A pesquisa demonstra a necessidade de uma abordagem critica continua, que ndo apenas
“represente” as pessoas com deficiéncia, mas que também promova uma visibilidade justa e
legitima. A revisdo de literatura realizada, ndo so6 contribui para o avanco do conhecimento
académico, mas serve também como recurso valioso para educadores, formuladores de politicas
e ativistas, que buscam promover uma representacdo mais equitativa e inclusiva.

Ao identificarmos esses seis blocos tematicos centrais nos estudos sobre imagem e
deficiéncia, o cinema (bloco 3) emergiu como um tema proeminente, levando ao desenvolvimento
de agdes conectadas com o ensino e a extensdo universitaria, ampliando e aprofundando a
pesquisa. Destacou-se, paratanto, as transformagdes impostas pela cultura digital e informacional,
vertendo-se o cinema num campo de atravessamentos tecnoldgicos e sociais, campo relevante
de disputas de sentidos em que aparecem brechas, mesmo que pequenas, para a circulacao de
filmes com novos protagonismos, como o das pessoas com deficiéncia (Sanz et al., 2025b).

REVISAO HISTORICO-FILMICA

A revisao historico-filmica deriva do processo de incursdo tedrica e objetiva aprofundar
as reflexdes acerca da imagem da pessoa com deficiéncia no cinema, criando bases para a
compreensao do periodo contemporaneo. Essa etapa busca mapear a presenca de imagem das
pessoas com deficiéncia no cinema desde o seu advento no final do século XIX até¢ meados
do século XX, investigando como essas imagens se relacionaram com a constituicdo e o
desenvolvimento moderno dos modelos explicativos da deficiéncia. Tendo como base os estudos
sobre a historia da deficiéncia no cinema (Lobo, 2015; Longmore; Umansky, 2001; Norden,
1994; Samuels, 2014, entre outros), realizamos incursdo exploratdria nos acervos historicos
do cinema mundial, arquivos disponiveis na internet, veiculados em sites especializados ou
disponibilizados por bibliotecas virtuais e centros de pesquisa da historia do cinema.

A principio, foram selecionados 75 filmes — brasileiros e estrangeiros, de géneros
diversos, documentais e ficcionais. Coletadas informagdes como titulo, ano, pais de produgao,
diretor e sinopse, esses filmes constituiram uma linha do tempo provisdria e inesgotavel, aberta
aos proprios avangos da pesquisa e ao encontro de novas fontes bibliograficas, arquivos e
referéncias. Em termos metodoldgicos, seguimos a seguinte sequéncia de trabalho: mapeamento
e listagem dos filmes, coleta de informacdes sobre as suas producdes, organizagdo cronologica,
produgdo da linha do tempo, selecdo de filmes exemplares das varias facetas dessa historia,
analise dos filmes disponiveis, elaboragdo de hipoteses e elaboragcdo de um texto sintese (Sanz
et al., 2025b).

A selecao de filmes realizada pela pesquisa procurou dar conta da complexidade da
histéria das imagens das pessoas com deficiéncia no cinema, a partir de um recorte temporal
com inicio nas primeiras imagens no final do século XIX até a década de 1970, momento em
que acontece uma espécie de virada dramadtica, proveniente das lutas pelos direitos das pessoas
com deficiéncia e das transformacdes culturais e tecnologicas do mundo cinematografico. Para
pensar esse acervo internacional, trabalhamos a partir dos eixos: o deboche e a invisibilidade
nas primeiras imagens das pessoas com deficiéncia no cinema; as representacoes da
monstruosidade e as suas articulagdes no cinema com as logicas biomédicas; o isolamento nas
formas de integrar; as mudangas nas narrativas e os filmes dissidentes, que se contrapunham
aos enquadramentos hegemonicos da deficiéncia (Sanz; Mar; Barros, 2024). Esses eixos
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funcionaram cronologicamente para pensar os deslocamentos nas formas de ver e apresentar a
deficiéncia ao longo da historia cinematografica, mas também nos possibilitaram agrupar filmes
de diferentes tempos para pensar formas de ver e narrar as deficiéncias acionadas repetidamente,
demonstrando ressonancias historicas em diferentes atualidades.

Figura 3: Fragmento da linha de tempo

Doaf mute girl
raciting star
spangled banner A cork leg legacy
L | [T | Lo | [T | Lo | [T
1 Epiloptic seizure, O corcunca do
nes, 1§ Metre-Darrse

Fonte: Sanz et al. (2025a)

A breve genealogia que fizemos da imagem das pessoas com deficiéncia no cinema
mundial — tratada aqui de maneira bastante reduzida — expressou o seu profundo elo com os
modelos explicativos dominantes da deficiéncia. Os modelos hegemonicos da deficiéncia foram
culturalmente implementados com ajuda das narrativas cinematograficas que, em outra medida,
acrescentaram a eles elementos estéticos da dramaticidade e da espetacularizagdo. Nessa
retroalimentagdo, a difusdo social dos modelos dominantes da deficiéncia funcionou como
condi¢do de possibilidade para a propria aceitagdo e naturalizag¢ao de narrativas estigmatizantes.
Nessa historia complexa e cheia de contradi¢des, ocorreram sobreposicdes, atualizacdes e
deslocamentos nas formas sociais de interpretar a deficiéncia (Sanz et al., 2025b). Isso significa
que as pessoas com deficiéncia vao aparecendo de formas diferentes, sem que tenha havido uma
ultrapassagem definitiva de modelos, fazendo com que os ecos dessa historia reaparecessem,
muitas vezes, de maneiras diversas.

REVISAO FILMICA

As brechas encontradas pela revisdao de literatura e embasamento histérico criaram as
condigdes de possibilidade para o avanco da pesquisa no periodo contemporaneo, a partir do
cinema que circula atualmente no Brasil. A nossa pesquisa visou, especificamente, compreender
quantitativa e qualitativamente a presenca de pessoas com deficiéncia nesse universo do cinema
contemporaneo e, para isso, elegeu trés continentes de circulacdo: as salas de cinema, os
programas de exibi¢do de filmes na TV aberta e as plataformas de streaming.

A andlise nas salas de cinema teve como objetivo mapear a existéncia de imagens
das pessoas com deficiéncia na filmografia comercial mais recente. A partir dos dados
disponibilizados pela Agéncia Nacional de Cinema (Ancine, 2024), a pesquisa pode mapear
quantitativamente o nivel de presenga das imagens das pessoas com deficiéncia nas producdes
que chegaram no circuito comercial cinematografico durante cinco anos, entre 2019 e 2023.
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Com o intuito de ampliar o escopo da pesquisa, incluindo a recep¢ao de um publico
que ndo necessariamente frequenta as salas de cinema ou que niao pode pagar por contetidos
em plataformas, a pesquisa analisou, dentro do mesmo recorte temporal, filmes exibidos em
programas da TV aberta, mapeando, assim, a presen¢a das pessoas com deficiéncia em filmes
assistidos no cotidiano das casas brasileiras. De fato, a televisdo aberta tem uma audiéncia
consolidada no pais, responsavel por alcancar, em 2023, 94,8% da populagdo (IBGE, 2024),
interferindo nos modos como acontece a recep¢ao cinematografica no pais. Elegendo programas
de trés das maiores emissoras do Brasil, duas privadas e uma publica — Globo, Band e TV Brasil
—, a andlise dos filmes veiculados pela telinha possibilitou a pesquisa ampliar, indiretamente,
o escopo temporal do trabalho, ja que os filmes exibidos entre 2109 e 2023 sdo produgdes de
tempos distintos e apresentam enquadramentos variados da deficiéncia, o que amplia, também,
o0 escopo dos processos historicos dessa presenga'’ .

Em terceiro lugar, a pesquisa se dedicou a mapear a presenga das pessoas com deficiéncia
nos filmes disponiveis, em 2023, em trés das plataformas mais populares de streaming no
cenario brasileiro — Netflix, Prime Video e Globoplay. Verificamos que avangamos, assim, no
circuito de exibi¢do, que vem ganhando espago significativo no consumo cinematografico do
publico brasileiro.

Nos trés continentes, o nosso objetivo primeiro foi o de mapear quantos filmes,
independentemente do género, apresentavam um ou mais personagens com deficiéncia, quantos
desses personagens eram protagonistas, quais eram interpretados por atores com deficiéncia e
quais filmes abordavam o tema da deficiéncia nas suas tramas. Essa abordagem quantitativa nos
permitiu encontrar dados factuais da realidade empirica e reunir dados das condic¢des objetivas
da invisibilidade da pessoa com deficiéncia no cinema no nosso pais, nesse periodo.

Nesse percurso, o critério de inclusdo das produgdes cinematograficas foi o de serem
filmes de longa e curta metragens, cujas definicdes sdo utilizadas pela Ancine, conforme
definido na Medida Provisérian® 2.228-1 (2001). Foram, portanto, excluidos das anélises outros
formatos de produ¢do audiovisual, como minisséries, séries ou novelas.

A'identificacdo dos personagens com deficiéncia se deu, prioritariamente, no cruzamento
entre a leitura da sinopse e a visualizacdo do trailer, pecas importantes na apresentacdo desses
filmes aos espectadores. Na sinopse, texto essencialmente expositivo que apresenta de forma
sintética os elementos principais do filme — tema, personagens, onde e quando a narrativa se
passa —, procuramos mengdes textuais acerca de personagens com deficiéncia. No trailer —
essa breve montagem filmica com fungao de atrair espectadores —, por outro lado, verificamos
visualmente se os personagens apresentados tinham alguma deficiéncia. Excluimos dessa
analise os figurantes e, em caso de duvidas, fomos também aos filmes, utilizando critérios
complementares de inclusdo que ampliaram a acuidade do mapeamento.

Os dados utilizados para analisar os filmes lancados nas salas de cinema foram
disponibilizados pela Agéncia Nacional de Cinema do Brasil (Ancine, 2024). As fontes
utilizadas para a listagem dos filmes exibidos na TV foram as grades de programacao, sinopses
e trailers de programacao veiculadas pelas proprias emissoras na internet, complementadas com
outras informagdes da internet, especializadas em cinema e TV aberta brasileira'? .

11 Apods avaliagdo deste artigo e, no caso de aprovagdo da Revista, inseriremos o link para o site da pesquisa,
assim como os agradecimentos ao 6rgdo financiador. Nesse momento, qualquer consulta a ele poderia incorrer na
identificag¢@o das pesquisadoras.

12 A programacao da TV aberta ¢ um dado que circula na internet também pelas fontes secundarias — sites espe-
cializados, tais como os portais Adoro Cinema e IMDb, que publicam sinopses e grades de programacao, sendo

a informacao eventualmente aferida pelo cruzamento de fontes, se houver necessidade de complementagao ou
esclarecimento de algum dado.
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No caso das plataformas, na falta de catdlogo de filmes publicados pelas empresas de
filmes disponiveis no Brasil, a pesquisa encontrou os filmes com personagens com deficiéncia
a partir dos descritores: deficiéncia, deficiente, sindrome, transtorno, doenga mental e inclusao.

Filmes na sala escura

Os procedimentos de coleta e andlise de dados dos filmes brasileiros e estrangeiros
langados na sala escura foram desenvolvidos nas seguintes etapas, realizadas em duplas de
pesquisadoras: identificacdo dos titulos dos filmes langados no cinema em 2019-2023 nas
listas disponibilizadas pela Ancine (2024); levantamento das sinopses e das fichas técnicas dos
filmes; verificacdo de mengdes a personagens com deficiéncia, a tematica da deficiéncia ou aos
tipos de deficiéncia nas sinopses e trailers. A partir do cruzamento entre sinopses, trailers e o
proprio filme, foram adicionadas a tabela outras informagdes, como protagonismo, quantidade
de personagens com deficiéncia na trama, tipos de deficiéncia representadas, atores com e sem
deficiéncia.

Com relagdo a principal entrada de novos longas-metragens estrangeiros e de langamento
comercial de filmes brasileiros, os langamentos atuais nos cinemas brasileiros deixam evidente
que as conquistas sociais obtidas pelas pessoas com deficiéncia ndo estdo refletidas nas telas
das salas escuras. Dos 1724 filmes lancados nas salas de cinema no Brasil entre 2019 e 2023
(Ancine, 2024), 96,35% ndo possuem, nas suas tramas, personagem com deficiéncia. Se
levarmos em conta o protagonismo, no universo de 1724, tivemos apenas 25 filmes (ou 1,45%)
que o protagonismo foi desempenhado por um personagem com deficiéncia.

Figura 4: Resultados

Presenca de personagens com deficiéncia em filmes brasileiros e
estrangeiros lancados nas salas de cinema (2019-2023)
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Fonte: Sanz et al. (2025a)

Filmes na sala escura
A pesquisa analisou programas de exibi¢do de filmes de duas das emissoras privadas

populares no pais, Rede Globo e Band, e programas da televisdao publica brasileira, TV Brasil,
que foram ao ar, em diversos hordrios e para diversos publicos, nos anos de 2019 a 2023.
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Os programas foram selecionados a partir dos critérios de audiéncia, variedade de publico e
frequéncia de transmissdo. Na Globo, o programa analisado foi o Tela Quente, a principal porta
de entrada de filmes inéditos da TV Globo e se destina a publico variado.

Na emissora Band, o programa analisado foi o CineClube Band, sessao de filmes que
atualmente vai ao ar as quartas-feiras, as 22h45. J4 na emissora publica, TV Brasil, ndo hd um
programa fixo de exibi¢@o de filmes, o que exigiu que a andlise fosse realizada em programas
sazonais, destinados a publicos segmentados. Em 2019, analisamos a grade de programacao
dos programas Cine Mundial, Cine Nacional e Cine CLPL (Programa de filmes produzidos na
Comunidade dos Paises de Lingua Portuguesa). Em 2020, foram analisados os programas Cine
Nacional, Cine Mundial, Cine CLPL ¢ Festival de Cinema. Em 2021, Cine Nacional, Cine Doc
e Festival de Cinema. Em 2022, Cine Nacional, Cine Doc ¢ Festival de Cinema. Em 2023, Cine
Nacional, Cine Doc e Cine Resenha.

Na contagem de filmes exibidos na TV aberta, foram excluidas as reprises em um
mesmo ano e filmes repetidos em mais de um ano. As etapas metodoldgicas foram estruturadas
da mesma maneira que a analise dos filmes langados na sala escura. Tratando dos resultados
em numeros, os baixissimos graus de visibilidade evidenciados pelos nimeros das salas de
cinema também se repetem de maneira proporcional nos numeros da TV. De fato, a auséncia
da pessoa com deficiéncia nesse territorio também ¢ um dado inquestiondvel: entre 422
filmes exibidos ao longo dos cinco anos, nessas trés emissoras, apenas 31 contaram com a
presenca de personagens com deficiéncia, o que representa uma auséncia de 92,65%. Acerca do
protagonismo em comparacdo a simples presenga de personagens, o nimero cai pela metade:
temos apenas 3,79% dos filmes com protagonismo, enquanto a percentagem de presenca de
personagens era a de 7,35%.

Figura 5: Resultados
Presenca de personagens com deficiéncia em filmes brasileiros e
estrangeiros exibidos em programas da TV aberta
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Fonte: Sanz et al. (2025a)

Plataformas de streaming
As plataformas de streaming Netflix, Prime Video e GloboPlay foram selecionadas a

partir dos critérios de popularidade e diversidade de contetidos no acervo. Selecionadas as
emissoras, foram realizadas, em duplas de pesquisadoras, buscas de filmes a partir de descritores,
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alguns deles termos questionaveis do ponto de vista social da deficiéncia, elaborados no sentido
de detectar a maior variedade de filmes possiveis: deficiéncia, deficiente, sindrome, transtorno,
doencga mental e inclusdo.

Figura 6: Procedimentos metodoldgicos
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Fonte: Sanz et al. (2025a)

Cabe lembrar que, diferentemente de outras plataformas, como as de literatura académica,
as buscas nas plataformas de streaming sdo orientadas por dispositivos algoritmicos, que ndo sao
destinados a produzir resultados precisos que garantam assertividade em termos quantitativos.
Os propositos comerciais dos algoritmos também limitaram a acuidade dos resultados obtidos
com os descritores para cada dupla de pesquisadores. Visando mapear quantos desses filmes
tinham, de fato, um ou mais personagens com deficiéncia, as duplas de pesquisadores conferiram
a acuidade da listagem de 1239 filmes fornecida pelos sistemas de buscas das trés plataformas.
O trabalho de conferéncia resultou na lista de 43 filmes — 18 filmes na Netflix, 16 na Prime
Video e 9 na Globoplay — na qual foram informados os seguintes quesitos: plataforma, ano e
pais de producdo, ficha técnica, sinopse, o género do filme e informagdes sobre os personagens
com deficiéncia — se eram protagonistas, qual o tipo de deficiéncia dos personagens e se o ator
que interpretava o personagem com deficiéncia tinha deficiéncia.

Os trés movimentos quantitativos de pesquisa destacados nesse relato derivaram para
diferentes analises qualitativas abordadas em outras publica¢des das autoras. Nesse trabalho, a
intencionalidade académica foi compartilhar as trilhas que nos possibilitaram a problematizagao
do cinema e a discussdo acerca da invisibilidade ou visibilidade que ainda produz apagamento,
silenciamento e isolamento das pessoas com deficiéncia.

CONCLUSOES

Em uma sociedade na qual os circuitos comunicacionais ndo sao somente mediadores
culturais, mas espacos relevantes para os processos formativos, politicos e identitarios, a
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“desaparicao” de 18,6 milhdes de pessoas da populacdo brasileira e quase um bilhdo da populacao
mundial do cinema ¢ um fato relevante para toda a sociedade (IBGE, 2023; ONU, 2017). Tal
fato afeta todo o campo social, pois a sociedade perde ao excluir da sua producdo audiovisual
e comunicacional a enorme variedade de vidas, subjetividades, experiéncias, sensibilidades e
culturas que constituem o grupo de pessoas com deficiéncia.

Os resultados da nossa pesquisa deixam claro, entretanto, que a auséncia de imagens
ndo ¢ o Unico elemento constituinte dos processos atuais de invisibilidade das pessoas com
deficiéncia nos filmes que circularam no Brasil entre 2019 e 2023, assim como nas producdes
académicas. Os resultados apontam para a necessidade de compreensdo social radicalmente
critica em relagdo a visibilizagcdo que ratifica o lugar das pessoas com deficiéncia como ilhas de
soliddo ou reedicdes de discursos estritos de superagdo. Trata-se do cruzamento perverso entre
uma auséncia abissal e uma presenca confinada, preestabelecida, marcada por lugares fixados
e isolados socialmente.

As conclusdes e resultados ndo estdo circunscritos apenas no ambito dos dados
levantados e compreensdes da pesquisa. Como tratamos neste relato de experiéncia, os
processos metodoldgicos, procedimentos e escolhas que realizamos t€ém impactos na formacao
de pesquisadores e de campo cientifico, interdisciplinar, em torno do tema da deficiéncia.
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