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Resumo

De acordo com o Censo Demografico de 2010, 23,9% da populagdo
brasileira declarou possuir algum tipo de deficiéncia. Apesar da
representatividade desta parcela da populagdo, ela ndo alcanca visibilidade
nos meios de comunicagao tradicionais. Partindo dessa observacdo, este
trabalho estuda o crescente uso das midias sociais digitais como rota
alternativa de comunicagao e relacionamento das pessoas com deficiéncia e
demais interessados na questdo. Trata-se, portanto, de uma prospeccgao de
tendéncias relacionadas a criagdo de espacos alternativos de publicizacdo de
informacdo e Vvisibilidade da deficiéncia. Com base na nocdao de
biossociabilidade e inclusao social, o artigo reflete sobre que tipo de
contribuicdo estes espacos podem trazer para o processo de democratizagao
e de qualificacao da informacao e outros efeitos no tratamento dado pela
midia brasileira aos diversos aspectos relacionados a deficiéncia.
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Abstract

According to the Census of 2010, 23.9% of the brazilian population declared
that have some kind of disability. Despite of the representativeness of this
part of the population, people with disability, in general, do not generate
visibility in the traditional media. Based on this assessment, this work
explains the growing use of digital media as an alternative way of
communication and relationship of people with disability and others that have
interests in this issue. It is, therefore, an exploration of new trends related to
the creation of alternative spaces of publicizing information and visibility of
disability. From the idea of biosociability and social inclusion, this article
reflects what kind of contribution these spaces can bring to the process of
democratization and qualification of the information and other effects on the
treatment given by the brazilian media on the various aspects related to
disability.
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0 més de agosto de 2014, as redes sociais digitais (como YouTube,

Facebook, Instagram e Twitter) foram tomadas por milhares de

videos e mensagens de artistas, atletas, empresarios e outras
personalidades participando de um desafio: virar um balde de gelo sobre a
cabeca. Trata-se da campanha Ice Bucket Challenge (Desafio do balde de
gelo), organizada pela ALS Association para angariar fundos para servicos
relacionados ao cuidado de pacientes e pesquisas sobre tratamentos e
cura da ELA, a esclerose lateral amiotrdfica, uma doenca
neurodegenerativa rara e fatal, caracterizada pela degeneracao dos
neurbnios motores, responsaveis pelo controle dos movimentos
voluntarios dos musculos.

Para se ter uma ideia do impacto da campanha, entre os dias 29 de
julho e 17 de agosto de 2013, a Associacao arrecadou U$ 1,7 milhao.
Neste ano, no mesmo periodo, gragas a repercussao do desafio, o valor
foi de U$ 13,3 milhdes. Os numeros totais serdo ainda maiores se
levarmos em conta que até o dia 23 de agosto as doacdes ja somavam U$
62,5 milhoes.

No Brasil ndo estd sendo diferente. A Associacdo Pro-Cura da ELA
também aderiu a campanha e em quatro dias arrecadou R$ 163 mil, um
valor pelo menos dezesseis vezes maior do que no ano passado. O
Instituto Paulo Gontijo (IPG), dedicado a pesquisa e divulgacdo de
informacdes sobre a esclerose lateral amiotrdéfica, também recebeu R$ 20
mil em doagdes, quase triplicando o valor recebido.

No entanto, sem deixar de lado a grande importancia da alta
arrecadacao, nosso interesse aqui é ressaltar o papel dessa estratégia
para trazer visibilidade publica ao tema. As doencas raras praticamente
nao fazem parte das discussOes e politicas publicas voltadas para a saude
e sao desconhecidas pela maior parte da populagao.

Assim, a ampla divulgacao da campanha nas redes sociais digitais
acabou contribuindo diretamente para a entrada da ELA na agenda de
publicacdes jornalisticas e programas televisivos diversos. Em entrevista
para 0 Bem Estar, programa da Rede Globo, a gestora executiva do
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Instituto Paulo Gontijo enfatizou a importancia da acao para a publicidade

de conhecimentos sobre a doenca. Para ela, a campanha conseguiu atingir

em uma semana um objetivo que vinha sendo buscado ha noves anos.

Além disso, as AssociacOes relatam a grande procura por fontes e
informacdes pelos jornalistas interessados em abordar o tema em suas
matérias, assim como um grande aumento do numero de pacientes
cadastrados. Este aumento da procura estd associado a visibilidade
adquirida pelas Associacoes nos ultimos dias.

Nestes termos, ao trazer a campanha do desafio do balde de gelo
no inicio deste artigo, gostariamos de ilustrar um aspecto que vem
crescentemente ganhando corpo nas sociedades contemporaneas: formas
de subjetivacdo e organizacao centradas nas caracteristicas bioldgicas dos
individuos (critérios de saude, doengas especificas, deficiéncia etc) e o uso
que estes grupos tem feito das potencialidades da internet, mais
especificadamente das redes sociais digitais, como estratégia de
comunicagao e relacionamento.

Vale ressaltar que a esclerose lateral amiotréfica encaixa-se no
grupo de doengas raras e as pessoas com essa doenca acabam vindo a
Obito em poucos anos. Ndo as estamos tratando como parte do grupo de
pessoas com deficiéncia, apesar de desenvolverem progressivas
dificuldades de executar movimentos e perda de forca muscular. A escolha
do exemplo na introducao do artigo ocorreu por ser a acao mais recente
de um coletivo biossocial e pela exposicao que o tema alcancou em todo o
mundo, facilitando o entendimento do nosso objeto de estudo, e por seu
discurso e acdes de comunicagdo se encaixarem nas mesmas praticas
estudadas; uma estratégia de chamar atencdo da populacdo geral e da
midia para si.

Dessa forma, partindo da constatacdo de que a imprensa é a
grande responsavel por dar existéncia publica aos fatos nas sociedades
atuais e a questdo da deficiéncia ndo alcanga visibilidade nos meios de
comunicagao tradicionais, este trabalho procura refletir sobre como um
grupo de pessoas, a saber, as pessoas com deficiéncia e demais
envolvidos com o tema (familiares, profissionais etc), tem criado rotas
alternativas de comunicagdo, escapatorias dos processos de selecao e
adequacao dos grandes meios, como também, muitas vezes conseguido
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fazer com que temas do seu interesse consigam chamar atencao de
milhares de pessoas e entrem na agenda da imprensa.

A primeira parte do artigo discute a entrada da vida bioldgica e da
saude no centro dos debates atuais e seus impactos socioculturais. O
tépico seguinte apresenta a Grande Imprensa como parte de um novo
ecossistema informativo na Rede. Na sequéncia, apresentamos alguns
dados que caracterizam a questdo da deficiéncia no Brasil, para por fim,
refletirmos sobre como as pessoas com deficiéncia e sua rede social
procuram alcancar visibilidade publica através de estratégias
comunicativas que exploram as potencialidades das midias digitais.

Comunicacao e biopolitica: biossociabilidade em Rede

Na Ultima década, a pesquisa em Comunicagao incluiu as nogoes de
biopoder e biopolitica como objeto da sua agenda de estudos. A literatura
que aborda estes conceitos diagnostica que o entendimento da vida como
objeto de poder e as consequentes estratégias de apropriagdo da vida
tornaram-se fundamentais para a compreensao da nossa condicao
contemporanea.

As contribuiges da Filosofia com as discussdes sobre as biopoliticas
de regulagao da vida e de produtividade econdmica sdao importantes para
entendermos a instauracao de um novo modo de relagdo entre capital e
subjetividade que vem ganhando corpo a partir da mudanca de paradigma
do capitalismo que estamos vivendo. Temos aqui, uma passagem da ideia
de “produzir o sujeito” para a propria vida como objeto; uma discussdo
“das formas de vida”. De um lado, a vida torna-se alvo do capital, do
outro, ela mesmo torna-se um capital (COSTA, 2011; PELBART, 2011).

E importante destacar também que a partir das transformacdes do
pos-fordismo, a informagdo e a comunicagdo passam a ter lugar de
destaque na organizacao e funcionamento das sociedades. Assim, uma
vez que os meios de comunicagao sao atualmente o meio ambiente
predominante para a comunicagao publica em geral, os pesquisadores da
area passam a se dedicar ao estudo da relacdo dos meios de comunicacao
com as estratégias de regulacao da vida dos individuos e da sociedade.

Nao caberia aqui, em um trabalho desta natureza, uma discussao
mais aprofundada sobre tais nocdes. Dessa forma, focamos em apenas
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um aspecto considerado central para entendermos a relacao entre estas

discussoes e o presente artigo: formas de coletivizacao organizadas em

torno de critérios de saude, desempenho fisico, doencas especificas,

genética etc. Conceituadas por Rabinow (2002) como biossociabilidade,

uma atualizacao da nocao de cidadania bioldgica.

Implicam formas usuais de ativismo, tais como campanhas por
melhor tratamento, fim do estigma, obtencdo de acesso a servicos
[...] mas envolvem novas maneiras de formar cidadania pela
incorporagao em comunidades ligadas eletronicamente por listas
de correio eletronico ou paginas eletronicas: pode-se chamar isso
de biocidadania digital (ROSE, 2013, p.193).

Estes agrupamentos biossociais tém criado novos espagos de
debates publicos sobre suas experiéncias corporais, acesso ao
conhecimento e exigéncias de reconhecimento. Coletivos formados com
base em uma identidade partilhada a partir de uma concepgao bioldgica.

Dessa forma, ao nos referirmos a biossociabilidade e relacionamos
as pessoas com deficiéncia queremos enfatizar um grupo que se organiza
e se identifica ndao segundo padrdes tradicionais de agrupamento como
classe, estamento, orientacdao politica, mas conforme uma questdo
bioldgica especifica, a deficiéncia.

Jornalismo, midias sociais e fluxo de informacao
Sabemos que toda a percepgao da realidade pelo homem é um

processo mediado. Nossas experiéncias de vida, a linguagem, os campos
sociais em que estamos inseridos e até mesmo os cinco sentidos sao
considerados elementos mediadores ou intermediarios do nosso
relacionamento com o real (BRAGA, 2012). No entanto, interessa-nos falar
aqui, de uma modalidade especifica de mediacao, a mediacdo social do
campo dos meios de comunicacao.

Em a Midia e a Modernidade, Thompson (2008) desenvolve uma
abordagem que traz a comunicagao como parte integral de contexto mais
amplos da vida social. O autor ressalta a necessidade de uma abordagem
"cultural", focada nos meios de producao e circulacgao das formas
simbdlicas do mundo social. Para ele:
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[...] o desenvolvimento dos meios de comunicacdo €, em sentido
fundamental, uma reelaboracao do carater simbdlico da vida
social, uma reorganizagao dos meios pelos quais a informagao e o
contetdo simbdlico sdo produzidos e intercambiados no mundo
social e uma reestruturacdo dos meios pelos quais os individuos se
relacionam entre si (THOMPSON, 2008, p.19).

Ele faz uma andlise relacionando as inovacdes e apropriacoes
técnicas, desde o desenvolvimento da impressao até a chegada das midias
digitais, aos seus impactos socioculturais. Sua pesquisa enfoca como o
desenvolvimento dos meios de comunicacao afetaram os padroes de
interagao social: 0 advento da interagao mediada.

E sob esta dtica que trazemos o protagonismo social alcancado
pelos meios de comunicagao na atualidade, uma vez que “a vida e
dindmicas dos diferentes campos sdo atravessadas, ou mediadas, pela
tarefa organizadora tecno-simbdlica de novas interagdes realizadas pelo
campo das midias” (FAUSTO NETO, 2008, p.90).

A imprensa pode ser considerada assim, a grande responsavel por
“dar existéncia” aos acontecimentos, pessoas, entre outros, tendo um
papel central nas discussdes publicas. E principalmente através dela que
os temas alcancam visibilidade publica.

No entanto, apesar de destacarmos a centralidade da imprensa
nesse processo, evidenciamos que as oportunidades de producdo
simplificada e colaborativa de contelido permitidas pelas midias digitais
tém tido efeitos significativos sobre as praticas e valores jornalisticos
tradicionais, uma vez que possibilitam uma maior abertura do jornalismo
para a participagdo do publico, assim como, permitem “novas formas” de
se fazer jornalismo, como o jornalismo participativo, cidadao e de fonte
aberta.

Para Sorrentino (2006), o debate sobre as fronteiras da producao
jornalistica deve vir da conscientizacao de que o jornalismo esta sempre
se modificando, tanto em nivel de recursos, quanto ao formato e géneros,
além dos atores sociais representados, publico-alvo e profissionais
requeridos. Para ele, o crescente fluxo informativo acentua ainda mais
esta tendéncia de multiplicagdo de forma e contetdo, o que influi ainda na
exigéncia de visibilidade dos atores sociais.
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(...) Que torna indispensavel para todos os autores sociais
procurarem uma Vvisibilidade publica através da construcdao de
estratégias comunicativas capazes de chegar diretamente aos
cidadaos e para qual, é necessario utilizar profissionais de
comunicacao, muitas vezes jornalistica. A integracao multimidia
faz com que seja possivel adaptar o formato jornalistico as
especificidades de cada meio especifico, multiplicando percursos e
produtos (SORRENTINO, 2006).

De acordo com ele, atualmente o jornalismo passa por um
momento de ampliacdo do seu campo a partir da influéncia das novas
tecnologias e das midias interativas. O autor nos convida a contemplar a
ideia de uma ampliacdo do debate publico e o movimento de superagao
da audiéncia tradicional e a formacdao de redes de participagdo como
elemento de reconfiguracdo do campo jornalistico.

Existe um extenso nimero de pessoas interessadas em fatos que
nao ganhariam o status de noticia em organizagdes jornalisticas, como
eventos relacionados a seu bairro, sobre uma banda independente
desconhecida pelo mercado da miuisica ou ainda sobre questdes
relacionadas ao bem-estar de pessoas com deficiéncia, por exemplo. Esta
diferenciacao dos critérios de noticiabilidade da origem a um jornalismo de
recuperacao da informacao residual ou jornalismo lateral (PALACIOS,
2007), caracterizado pelo alargamento tematico ou hiperespecializacao.

Assistimos a um alargamento do espaco publico que se apresenta
de forma fragmentada, um reflexo da segmentagao das
mensagens comunicativas dirigidas a sectores especificos, o que
contribui simultaneamente para uma maior proximidade dos
cidadaos aos temas com os quais se identificam (RODRIGUES,
2006, p. 165).

Portanto, ao ressaltarmos a existéncia de um ecossistema
informativo na Rede, estamos falando do crescente e intenso fluxo de
informagao e comunicacao que tem se formado entre espacos da Grande
Imprensa e espagos produzidos por pessoas comuns, sociedade civil
organizada, entre outros.
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A questao da deficiéncia no Brasil

De acordo com o Censo Demogréfico 2010, realizado pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), 45 606 048 milhoes de
pessoas declararam ter pelo menos uma das deficiéncias investigadas
(visual, auditiva, motora e mental ou intelectual), o que corresponde a
23,9% da populacado brasileira. No ano de 2000, esse nimero era de cerca
de 24,5 milhdes de brasileiros, ou 14,5% da populacdo. Na obra
Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia Comentada, é
apontado que em 1991, esse numero era de apenas 1,41%.

Ainda de acordo com a publicagago da Convencao, o grande
aumento do numero de pessoas com deficiéncia ocorreu devido o
aprimoramento dos instrumentos de coleta das informagdes. O relatério
do Censo 2010 apresenta o Brasil como membro do Grupo de Washington
sobre Estatisticas das Pessoas com Deficiéncia (Washington Group on
Disability Statistics GW), "“que tem como objetivo padronizar o
levantamento das estatisticas das pessoas com deficiéncia, tanto nos
censos populacionais como em outras pesquisas domiciliares” (IBGE,
2010).

No entanto, a publicacdo da Convencdo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia Comentada também destaca o envelhecimento
da populacdo (aumento da expectativa de vida) e a violéncia urbana
(assalto, violéncia do transito etc) como também responsaveis por esse
aumento.

Estes dados anunciam a expressividade da questdo da deficiéncia
para a organizacao social, econémica e politica do Brasil. Justamente por
isS0, 0 encontramos nos mais diversos enunciados que tratam do tema
para destacar a representatividade desta populagao, incluindo a
apresentacao e justificativa do Plano Nacional de Direitos da Pessoa com
Deficiéncia — Viver sem Limites, lancado pelo Governo Federal em 2011.

A politica de inclus3o social das pessoas com deficiéncia no Brasil existe
desde a Constituicdo de 1988, com a Lei n® 7.853/1989. Depois disso, ja
foram criados novos dispositivos constitucionais, leis, decretos e outras
normas voltadas a garantir os direitos das pessoas com deficiéncia, que
acabaram resultando na Legislacdo Brasileira sobre Pessoas com
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Deficiéncia. Porém, é a primeira vez que o Governo lanca um plano com

politicas publicas voltadas exclusivamente para as multiplas necessidades

desta parcela da populacao, estruturadas em quatro eixos

interdependentes: acesso a educacao; inclusao social; atencao a saude; e

acessibilidade.

O plano Viver sem Limites consolida uma grande conquista da
mobilizacdo politica das pessoas com deficiéncia para a reinvindicacao de
seus direitos, uma trajetdria iniciada em 1979, que ganha ainda mais
forca, em junho de 2015, com a aprovacao do Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia/Lei Brasileira da Inclusdo. O Estatuto veio para garantir novos
direitos, além do ja assegurados pela Convencdo da ONU, na garantia da
equiparacao de oportunidades, autonomia e acessibilidade. Desta
maneira, € neste cenario de emergéncia de circunstancias politicas
apropriadas, em confluéncia com os desenvolvimentos da medicina e do
direito voltados para a questdo da deficiéncia, além de inovacdes de
outras naturezas, como as tecnologias assistivas, por exemplo, que se
encaixam nossa analise da deficiéncia.

Observamos como este cenario aliado ao uso das midias digitais
tem possibilitado o desenvolvimento de redes de comunicagao e
relacionamento sobre a deficiéncia e contribuido com o processo de
democratizacdo e de qualificacdao da informagdo sobre o assunto, além
dos efeitos no tratamento dado pela midia brasileira aos diversos aspectos
relacionados ao tema.

Comunicar para sustentar
Como mencionamos no tdépico anterior, o movimento de

participacdo e inclusao social das pessoas com deficiéncia estda ganhando
cada vez mais destaque no Brasil. No entanto, a visibilidade do tema na
midia ainda é baixa de um modo geral.

A Agéncia de Noticias dos Direitos da Inféncia (ANDI) e a Fundacido
Banco do Brasil (FBB), em parceria com a Escola de Gente — Comunicagdo
em Inclusdo realizaram uma analise quantiqualitativa da cobertura da
imprensa brasileira sobre questdes associadas a diversidade, com foco na
deficiéncia. Entre janeiro e junho de 2003, foram convocados um grupo de
consultores especializados no conceito de inclusao para avaliar 1.192
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matérias veiculadas durante o ano de 2002, gerando um documento
escrito pela equipe em parceria com a Escola da Gente e o cientista
politico Guilherme Canela. O documento serviu de base para o Seminario
Midia e Deficiéncia: Diversidade de Cidadania e Inclusdo na Imprensa
Brasileira, realizado nos dias 13 a 15 de julho de 2003, em Brasilia.

A partir deste documento e das discussdes geradas no Seminario,
surge a obra Midia e Deficiéncia (2003). O livro reconhece os méritos e
destaca os principais problemas da cobertura do tema, além de apontar
caminhos para que as redacgdes e profissionais da area possam contribuir
para um aprofundamento do debate publico sobre os complexos aspectos
que envolvem a questdo. O diagndstico final da pesquisa ressalta que:

O grande desafio, na verdade, € que no momento em que a
imprensa tomar consciéncia da necessidade de evitar abordagens
superficiais sobre a questao da Deficiéncia tera dificuldades em
cumprir essa meta, porque simplesmente ndo sabe como fazer
isso. Ha necessidade de articular esforcos, em nivel nacional, para
a capacitacao de jornalistas no sentido de que nao discriminem a
agenda das pessoas com deficiéncia em suas reportagens,
reconhecendo a urgéncia desta pauta (VIVARTA, 2003, p.10).

O trabalho destaca ainda que temas sobre abuso sexual em
criancas ou trafico de drogas ja conseguem espago no jornalismo e
mobilizam o senso comum, sendo considerado por todos como problemas
a serem combatidos. No entanto, acreditam que a questao da deficiéncia
nao consiga 0 mesmo apelo uma vez que nao identificam-se com os
problemas, nao figuram na relacdo de problemas que a sociedade
“considera como seus”.

Por outro lado, uma pesquisa preliminar sobre o assunto nos meios
de comunicacao, nos apontou que a entrada do tema na agenda da
sociedade brasileira tem tornado-se mais perceptivel nos Ultimos anos.
Dois pontos podem ser apontados como fundamentais para tal
visibilidade: a atencao dada pelo Governo ao tema, principalmente a partir
do Plano Viver Sem Limites e o crescente uso de ferramentas digitais por
esta parcela da populacao e sua rede social (familiares, instituicoes,
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profissionais etc) para a divulgacdo de fatos, pesquisas, pessoas e

instituicdes envolvidas com o tema.

Nos ultimos quatro anos, o Governo, através da Secretaria de
Direitos Humanos e Secretaria Nacional de Promocao dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia tem desenvolvido uma série de acdes visando a
pesquisa, coleta, organizacao e divulgacao de informagdes sobre o tema.
Além dos portais das secretarias citadas, em que se concentram
informagdes diversas sobre o assunto, tem-se criado uma série de
cartilhas informativas e videos no YouTube buscando divulgar ideias como
diversidade humana e inclusao social, além das politicas de inclusdo social.

Entre esse material, destacamos a producao de divulgacao do
documentario Historia do Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia.
O video traz toda a histdria das pessoas com deficiéncia no Brasil, desde
os tempos do Brasil colonial até os dias de hoje e as mudancas de
perspectivas sobre a questdao no decorrer do tempo, com entrevistas com
as principais liderangas do movimento.

O movimento politico das pessoas com deficiéncia tem como lema
“Nada sobre nds sem nos”. A frase marca bem o movimento afirmativo
desta parcela da populacao, iniciado no Brasil em 1979. Desde essa
época, tem-se observado o forte posicionamento das pessoas com
deficiéncia de que elas proprias devem participar de todos os processos
que envolvem as questOes relacionadas as suas vidas e seus direitos, indo
de encontro a perspectiva que predominou durante a maior parte do
tempo, em que eles ndo tinham autonomia para decidir sobre sua prépria
vida.

A popularizagdo das midias digitais tem facilitado o relacionamento
e publicizagdao de informacOes destas pessoas, que antes dependiam em
grande parte de encontros fisicos, ficando restritos a organizagdo de
grupos locais - encontros nos centros de reabilitagao e outras entidades
relacionadas - ou, como destacado no documentario com a histéria do
movimento, de correspondéncias através de cartas. Assim, a partir do uso
das redes sociais digitais, as pessoas com deficiéncia tém se tornado mais
visiveis para mais pessoas e ganharam a capacidade de falar diretamente
com outras pessoas que possuem situacoes similares a sua.
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E neste contexto que as redes sociais digitais e demais espacos
produzidos e mantidos pelas pessoas com deficiéncia e seus familiares,
profissionais (médicos, advogados, politicos etc) e instituicOes (centros de
reabilitagao, ONG's, entre outros) entram como movimentos alternativos
de resisténcia. “Quando a vida funciona como um capital ela reinventa
suas coordenadas de enunciacao e faz variar suas formas” (PELBART,
2011, p.149).

Através das midias digitais, as pessoas com deficiéncia tem feito
suas proprias mediacles, expressando suas visdes de mundo, suas
subjetividades, e mais especificadamente, seus entendimentos sobre a
deficiéncia. E através desses entendimentos, acabam por reivindicar suas
singularidades.

A comunicacdao passa a ser compreendida como um espago
fundamental de intervencao, ja que é ela quem da visibilidade aos temas
de interesse. Por meio de discursos, tentam suscitar reflexoes e fazer com
que a populacao tome consciéncia da realidade em que as pessoas com
deficiéncia vivem.

Os processos discursivos construidos nesses espacos apoiam-se
basicamente em trés pontos interligados: 1) o acesso a informagcdao como
primeiro passo e acao central como forma de combater o preconceito e
buscar condigdes para a inclusdo; 2) a apresentacao de conteldos e
iniciativas que proporcionem a compreensdao e desenvolvimento das
potencialidades das pessoas com deficiéncia; e 3) informacdes sobre
normas juridicas voltadas para garantir os direitos das pessoas com
deficiéncia e formas de lutar por tais direitos. As redes funcionam assim,
como agregadoras e dispositivos de valorizacao ou autovalorizacao. Redes
que criam sentidos a vida da pessoa com deficiéncia.

Assim como citamos no inicio desse trabalho, o desafio do balde de
gelo como estratégia comunicativa buscando visibilidade publica da
questao da ELA, outros exemplos ilustram tais tentativas de como essas
pessoas e instituicbes relacionadas a questdo da deficiéncia tem se
organizado e se mobilizado na defesa de seus interesses e afirmacao de
seus valores e identidades.
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Um exemplo disso é o trabalho que vem sendo feito na internet
pelo Movimento Down, uma iniciativa do Observatdrio de Favelas do Rio
de Janeiro que luta para a divulgacao de contetdos e iniciativas que
contribuam para a inclusdo de individuos com sindrome de Down e
deficiéncia intelectual. Em seu site, o Movimento também disponibiliza
orientacbes para a imprensa sobre abordagens apropriadas sobre a
deficiéncia intelectual.

Em junho deste ano, buscando contribuir para a promocao de uma
comunicagdo mais inclusiva pelas publicacOes jornalisticas tradicionais, o
coletivo langou uma cartilha voltada para os profissionais da area, com “10
Coisas que Todo Mundo Precisa Saber sobre Sindrome de Down”. Além
disso, oferece aos interessados, uma lista de pessoas comuns e
profissionais capacitados a falar sobre o assunto.

Outro exemplo de comunicagdo alternativa é a campanha iniciada
em 2011 pela agéncia TheGetz, "Esta vaga ndo € sua nem por um
minuto", voltada para a discussao, conscientizacao e fiscalizagao do uso
das vagas destinadas para pessoas com deficiéncias. Em margo de 2013,
a agéncia realizou uma acao colocando cadeiras de rodas em vagas
normais de um estacionamento em Curitiba e registrou em fotos e video a
reacao das pessoas ao tentar estacionar os seus carros e se depararem
com as cadeiras e um bilhete "Peguei o carrinho elétrico do mercado e
precisei deixar minha cadeira aqui. Volto em 1 minuto".

A repercussao da acao nas redes sociais digitais, com a viralizacao
do material, acabou chamando a atencao da imprensa, populagao e
alguns politicos, sendo ainda posteriormente replicada em outros locais,
como em Ponta Grossa, pela Autarquia de Transito, e Aracaju, pela
Superintendéncia Municipal de Transporte e Transito e vereador Lucas
Aribé.

O programa CQC, da Rede Bandeirantes, também exibiu um quadro
criticando a falta de respeito dos cidadaos as vagas exclusivas. A producdo
do programa acorrentava uma cadeira de rodas ao automovel parado em
uma vaga especial selecionada em uma rua de Sao Paulo. O quadro,
disponibilizado no YouTube, foi visualizado mais de 200 mil vezes.

Ainda sobre a visibilidade de temas sobre a deficiéncia, em 14 de
agosto de 2012, na 409 edicdo do Festival de Gramado, o publico aplaudiu
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de pé o vencedor do prémio de melhor filme do ano, Colegas,
protagonizado por trés atores com sindrome de down. O filme ganhou
ainda mais repercussao quando um de seus protagonistas resolveu
realizar uma campanha convidando o ator americano Sean Penn para
participar da estreia do longa metragem nas telas brasileiras. O video
produzido pelo ator, Ariel Goldenberg, e publicado no YouTube,
ultrapassou 14 milhdes de visualizagdes. Artistas brasileiros e a populagao
de um modo geral, usuarios de midias digitais, mobilizaram se em prol do
sonho do ator. A tag #vemseanpenn espalhou-se rapidamente pelas redes
sociais digitais, tornando-se tema de entrada para reportagens sobre o
filme e potencialidades de pessoas com sindrome de down.

Estas sao apenas algumas ilustracoes de como as pessoas com
deficiéncia e demais interessados no movimento de inclusdo social destas
pessoas tem utilizado a internet para mobilizar-se na busca de construcao
de uma autonomia social e como uma comunicacao direta com aqueles
capazes de aderir a seus valores. Temos assim, espagos alternativos aos
grandes meios de comunicagao, marcadas pela participacao e produgao de
conhecimento sobre a vida das pessoas com deficiéncia e temas
relacionados a sua condicao bioldgica e social.

Como destaca Castells (2003) os movimentos voltados para a
defesa ou a proposta de modos especificos de vida tem na internet um
aliado na busca por atingir a consciéncia da sociedade como um todo.
Dessa forma, o desafio passa a ser, entdao, encontrar modos de
incrementar estratégias visando a articulagao desses espagos com a esfera
de visibilidade publica.
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