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COELHO, Giselle Freire Borges. Jornalismo, interpretacio e compreensiao: Caminhos
para inclusdo de criangas com deficiéncias nas narrativas midiaticas. Dissertacdo (Mestrado
em Comunicacdo) - Faculdade Casper Libero. Sdo Paulo, 2019.

RESUMO

Esta pesquisa estuda os modos de escutar, dialogar e tornar visiveis criangas com deficiéncias
nas narrativas midiaticas contemporaneas. Iniciamos com o estudo das questdes da deficiéncia,
o olhar da sociedade para pessoas com deficiéncia e, principalmente, pelo importante avango
do conceito de deficiéncia do modelo médico para o modelo social. No campo da producgdo de
informacdo da atualidade, uma observagdo preliminar do corpus do trabalho revela certa
invisibilidade da voz e do rosto de criangas com deficiéncias nas revistas Crescer ¢
Pais&Filhos, especializadas em infancia. Devido a esta invisibilidade, tratamos de identificar
reportagens, nos principais veiculos da midia, que pudessem enxergar essas criangas e
reconhecé-las de modo inclusivo. Buscamos inspiragdo tedrica em autores como Cremilda
Medina, Raul Osorio Vargas, Hannah Arendt, Norval Baitello, Vilém Flusser, Martin Buber e
Emmanuel Lévinas, numa leitura e abordagem que privilegia o cultivo da compreensdo, da
producdo de vinculos, da polifonia, polissemia e multiperspectividades na pratica do
Jornalismo. Os objetivos podem ser assim descritos: em primeiro lugar propde-se o resgate do
humano no universo, que por definicdo ndo pode ser desumano, do Jornalismo; em segundo,
tendo na mira o tema da cidadania, pretende-se oferecer estimulos para a transformacao de
nossos ambientes e da sociedade com o auxilio da producdo de novos conhecimentos e do
cultivo do afeto, por meio da media¢do social de jornalistas. Analisamos, entdo, cinco
reportagens de natureza interpretativa e dialdgica, que promovem a experiéncia da narrativa do
extraordinario que ¢ a vida de um ser humano. A analise aplicada ao Jornalismo serve-se dos
instrumentos do proprio campo jornalistico para dar conta dos objetivos propostos: pauta,
vozes, fontes, histdrias, tratamentos etc. Propomos, ainda, uma andlise cultural destas cinco
reportagens, tomando como base estudos de Stuart Hall, Katherine Woodward e Jodo Freire
Filho. O método da compreensdo, que norteia este estudo, pensa a comunicacdo de forma
inclusiva, sem esquecimentos, para que seja possivel compreender o mundo, seguindo a visao
de Hannah Arendt, como a casa comum que habitamos, com seus distintos personagens,
historias, dramas e experiéncias. Trata-se de encontrar nas narrativas jornalisticas
interpretativas e compreensivas, que se baseiam no encontro criador de vinculos com o Outro,
um caminho para influenciar a sociedade em busca de uma realidade mais justa e igualitaria,
com o principio do respeito a qualquer tipo de diferenca. Em outras palavras, que se alarguem
os horizontes de inclusdo, equidade e democracia.

Palavras-chave: Comunicacdo; Jornalismo, Compreensdo; Criancas com Deficiéncia;
Inclusao.



COELHO, Giselle Freire Borges. Journalism, interpretation and understanding: Paths for
inclusion of children with disabilities in the media narratives. Dissertation
(Masters in Communication) - Faculdade Césper Libero. Sao Paulo, 2019.

ABSTRACT

This research studies ways of listening, dialoguing and making visible children with disabilities
in contemporary media narratives. We began with the study of disability issues, the society's
view of people with disabilities and, mainly, the important advance of the concept of disability
from the medical model to the social model. In the field of information production, a
preliminary observation of the corpus of the work reveals a certain invisibility of the voice and
the face of children with disabilities in the magazines Crescer and Pais&Filhos, specialized in
childhood. Because of this invisibility, we sought to identify stories in the media that could see
these children and recognize them in an inclusive way. This research has a theoretical
inspiration in such authors as Cremilda Medina, Raul Osoério Vargas, Hannah Arendt, Norval
Baitello, Vilém Flusser, Martin Buber ¢ Emmanuel Lévinas, in a reading and an approach that
privileges the cultivation of understanding, the production of links, polyphony, polysemy and
multiperspectivities in the practice of Journalism. The objectives can be described as follows:
first, it is proposed the rescue of the human in the universe, which by definition cannot be
inhuman, of journalism; secondly, with the theme of citizenship in mind, it is intended to offer
incentive for the transformation of our environments and society with the help of the production
of new knowledge and cultivation of affection through the social mediation of journalists. Still
as a corpus, we analyze five reports of interpretative and dialogical nature, in which one makes
the experience of the narration of the extraordinary that is the life of a human being. The
analysis applied to journalism uses the instruments of the journalistic field itself to account for
the proposed objectives: agenda, voices, sources, stories, treatments etc. We also developed a
cultural analysis, based on studies by Stuart Hall, Katherine Woodward and Jodo Freire Filho.
The understanding method, which guides this study, thinks communication in an inclusive way,
without forgetting, in order to understand the world, in Hannah Arendt's view, as the common
house we inhabit, with its different characters, stories, dramas and experiences. Find in
interpretive and comprehensive journalistic narratives that focus on a true encounter with the
Other, creating real bonds, a way to influence society in search of a more just and egalitarian
reality, with the principle of respect for any kind of difference. In other words, widen the
horizons of inclusion, equity and democracy.

Keywords: Communication; Journalism; Understanding; Children with Disabilities; Inclusion.
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APRESENTACAO

Ela contou que, um dia, estava na escola publica de Catherine, em Tribeca,
quando uma menina de cinco anos de idade disse: “Eu ouvi dizer que
quando Catherine estava dentro de vocé, vocé quebrou seu ovo, e é por isso
que ela saiu engracada”. Deirdre respondeu: “Se vocé quebra seu ovo,
entdo vocé ndo tem nenhum bebé”. A menina perguntou: ‘“‘Vocé quer dizer
que ela ndo esta quebrada?”’. Deirdre respondeu: “Nao, ela ndo esta
quebrada. Ela é um pouco diferente”. Deirdre olhou para a drea de recreio
e disse: “Estd vendo aquela menina ali? Ela tem cabelos ruivos crespos e
vocé tem cabelos loiros. Aquele menino, ele ¢ negro e sua mde e seu pai sao
brancos, e eles sdo italianos, e a irma dele é irma dele, mas eles ndo estao
relacionados biologicamente”. Uma das mdes que estava por perto disse:
“Eu sou coreana e meu marido é branco”. Outra disse: “Eu ndo me casei
com um homem, mas tenho uma companheira, entdo meu filho também é
diferente”. Neste mundo de infinita variedade, Catherine era apenas outra
variagdo sobre a ideia de que a unica normalidade é a ndo normalidade.
“As vezes, vejo alguém com uma crianga com Down e digo:

“Minha filha estd na mesma situacgdo, ela tem oito anos”, contou Deirdre.
“Nove em cada dez vezes, as pessoas dizem: ‘Parabéns. Bem-vinda ao
clube’. Acho que muitos de nos se sentem afortunados.

Longe da arvore, Andrew Solomon !

Esta dissertagdo ¢ a materializagdo das inquietagdes nascidas com meu filho, e que
descobri também serem inquietacdes de toda uma parcela da sociedade. Por meio destas
inquietacdes, pude revisitar ideologias e crengas ja cultivadas, e, principalmente, suscitar um
didlogo profundo com pensamentos, conceitos e autores que talvez ndo tivessem feito parte de
minhas leituras, mas que se tornaram a base de um objetivo pessoal de ir ao encontro do Outro,
de conhecer e espalhar a importancia de olhar a alteridade e a diversidade humana como parte
de nés mesmos.

Meu filho, Lucca, nasceu em 2007, foi diagnosticado com uma sindrome rarissima, a
Sindrome de Apert, que € caracterizada principalmente por malformacdes especificas no cranio

e terco médio da face, chamadas de Acrocefalosindactilia Tipo I, € nas maos e pés, chamadas

' SOLOMON, A. Longe da arvore: Pais, filhos ¢ a busca da identidade. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 2013.
Citagdo retirada da pagina 259.
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sindactilias. Os ossos do cranio tém fusdo prematura e sdo incapazes de crescer normalmente,
o ter¢o médio da face (area da face do meio da drbita do olho até o maxilar superior) aparece
retraido, e os dedos das maos e dos pés tém fusdes em graus variados.

Apds o nascimento, a primeira coisa que nds, pais e familiares de criangcas com
deficiéncia, queremos € obter respostas para nossos questionamentos. A ansiedade ¢ grande.
Serd que vai falar e andar? Sera que vai poder frequentar uma escola? Podera viver uma vida
independente e de qualidade? Vai ser feliz?

Entdo buscamos respostas, seja em jornais e revistas, seja na internet, € o que
encontramos sdo informagdes nem sempre confiaveis e, na maioria das vezes, confusas e
sensacionalistas.

Observando a escassez com que os assuntos relacionados as pessoas com deficiéncia
eram abordados na midia em geral, a inquietagdo foi crescendo e ganhando forga. Apds vinte
anos longe da vida académica, neste momento procurei a Faculdade Césper Libero e fui
recebida pelo Prof. Dr. Dimas Kiinsch, coordenador da Pds-Graduagio na época. Comecei a
frequentar a disciplina “Comportamento, Subjetividade e Cultura da Midia”, ministrada por ele.
E foi entdo que encontrei e me reencontrei com a pratica do ouvir, do didlogo e, principalmente
da compreensdo, nao so nos estudos de comunicagdo, mas na vida.

Fui inserida, entdo, no ambiente propicio para os estudos de caminhos para inser¢ao de
pessoas com deficiéncias nos meios de comunicagao e na sociedade em geral. Acredito que esta
¢ uma contribuicao importante ¢ um legado a ser deixado em homenagem a uma das pessoas
mais especiais que tenho tido o prazer de conviver nesta vida, meu filho.

Amparada ainda nos Estudos Culturais, com a importante ajuda de minha orientadora,
Prof. Dra. Ana Coiro, em questdes sobre identidade, desigualdades e estereétipos, pude
identificar a deficiéncia como marcadora de diferengas, que nos predispde a preconceitos e
vulnerabilidades. Deste modo, acredito que a questdo da deficiéncia demanda, urgente, um
didlogo global em busca de reconhecimento e respeito, tendo como base as questdes dos direitos
humanos.

Hoje no Brasil, milhdes de pessoas ainda buscam a completa inclusdo. Sao diversas as
dificuldades: para se locomover nas ruas, para fazer compras, para frequentar a escola, para
utilizar o transporte publico e para conseguir um emprego. E, além de todos estes desafios, elas
ainda tém que conviver e enfrentar o preconceito. Essa multiddo de pessoas enfrenta uma

batalha diaria. Seja por motivos praticos como a falta de calgadas adequadas para cadeirantes
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ou falta de profissionais e materiais didaticos qualificados para recebé-las nas escolas, seja por
motivos mais sutis, mas ndo menos sé€rios, como a falta de respeito.

No Brasil ndo existe uma politica efetiva de inclusdo que viabilize os planejamentos de
urbanizacdo, de acessibilidade, de educagdo, satide, esporte, cultura, com metas para que
possamos alcancar o objetivo de resguardar o direito dos portadores de deficiéncia. O tema
escolhido possui, entdo, relevancia social, ja que tem como guia e objetivo a inser¢ao dessas
pessoas.

Devemos lembrar que o principio fundamental da sociedade inclusiva ¢ o de que todas
as pessoas com deficiéncia devem ter suas necessidades atendidas. Como fazer com que este
principio seja efetivamente respeitado? Precisamos ainda dar varios passos em dire¢do a uma
aceitagdo efetiva da pluralidade de ideias e visdes humanas.

Os meios de comunicagdo possuem um papel fundamental na promogao e orientacao de
atitudes positivas no sentido da inclusdo de pessoas portadoras de deficiéncia na sociedade. A
informagdo ¢ um grande aliado contra o preconceito. E se ela for compreensiva e dialogica,
com certeza podera transformar, gerar articulagdes e novas visdes sobre as pessoas com
deficiéncia. Por outro lado, a falta de informagdo, ou a informacao simplista e dualista, torna
dificil um novo olhar para as pessoas com deficiéncia e sua inclusdo na convivéncia social.

A preocupagdo aqui ¢ como o jornalista, medidor social capaz de construir sentidos
sobre pessoas com deficiéncias, pode propor possibilidades de aproximagdes e produgdes de
contetido que possam compreender e reconhecer a complexidade humana por meio das historias
dessas pessoas.

Como serd possivel identificar no decorrer desta dissertagdo, existe uma certa
dificuldade por parte dos jornalistas, de se relacionar e propor narrativas que envolvam as visdes
de mundo de pessoas com deficiéncias. Representando, assim, toda a sociedade que por falta
de um verdadeiro encontro com pessoas com deficiéncias, as invisibiliza e exclui. E por falta
de informagdo cada vez nos distanciamos mais destes corpos estigmatizados.

Os jornalistas tém a possibilidade e a missdo ética de promover uma sociedade mais
plural, igualitaria e efetivamente inclusiva. Dito isso, esta ¢ uma dissertagcdo propositiva de um

ideal de jornalismo, promotor de cidadania e dignidade para as pessoas com deficiéncia.

15



INTRODUCAO

A presente pesquisa foi desenvolvida no Programa de Mestrado em Comunicagdo da
Faculdade Casper Libero, area de concentracdao “Comunicagdo na contemporaneidade”, com
enquadramento na linha de pesquisa “Produtos midiaticos: jornalismo, imagem e
entretenimento”. A pesquisa estd fundamentada ainda nos debates e argumentacdes
aprofundadas nos Grupos de Pesquisa liderados pelo Prof. Dr. Dimas Kiinsch — "Comunicagao,
Dialogo e Compreensao" — e Profa. Dra. Ana Luiza Coiro — “Estudos Culturais na Comunicagao
Contemporanea” — frequentados pela autora.

O estudo trata da produgdo de conteudo jornalistico sobre pessoas com deficiéncias e
tenta compreender de que modo reportagens abordam o tema e quais maneiras sdo as que mais
promovem engajamento e inclusdo das pessoas com deficiéncia na sociedade cheia de
preconceitos, que ndo consegue conviver com a diversidade, que estigmatiza o Outro em
representacdes discursivas estereotipadas.

O tema ¢ delimitado ao estudo da producao textual em revistas, elegendo como corpus
as Revistas Crescer, publicacdo da Editora Globo, lider de circulacdo na categoria infantil
direcionada aos pais, com venda média de 49.706 exemplares por més em 2016, segundo o
Instituto Verificador de Comunica¢do (IVC)?; e Pais&Filhos, com média de 42.204 revistas
impressas por més em 2016, também segundo IVC. Em razdo do niimero reduzido de matérias
sobre o tema encontrado na pesquisa exploratdria nas 18 edi¢des (de julho de 2016 a dezembro
de 2017) das revistas estudadas, compdem ainda o corpus, reportagens dos principais jornais e
revistas do Brasil, entre fevereiro de 2016 e novembro de 2018, periodo que se desenvolve a
dissertacdo, que mais traduzem os principios dialdégicos e compreensivos que busca-se para

inserir as criangas com deficiéncias efetivamente no debate social.

2 Instituto Verificador de Comunicagdo. O IVC Brasil ¢ uma entidade nacional sem fins lucrativos responsavel
pela auditoria multiplataforma de midia. Seu objetivo ¢ fornecer ao mercado dados isentos e detalhados sobre
comunicagdo, incluindo trafego web, tanto de desktops quanto de smartphones, tablets e aplicativos, bem como
circulacdo, eventos, e inventario e campanhas de midia out of home. Para isso, conta com plataforma tinica que
interliga numeros de diversas audiéncias as agéncias mais importantes de todo o Pais. A entidade é composta por
representantes de anunciantes, agéncias de propaganda e editores.

Disponivel em: <https://www.ivcbrasil.org.br/#/home>. Acesso em 10 fev. 2018.
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A escolha destas revistas para a composi¢ao do corpus, se deve muito ao fato de que
elas, principalmente a Pais&Filhos (fundada em 1968), tem sido, durante muitos anos, uma
referéncia tradicional na midia impressa para as gravidas e para as maes em geral. Durante anos,
esta foi uma das poucas fontes regulares de informac¢do sobre gravidez e infancia no Brasil.
Mesmo que, no momento, tenhamos a TV, internet, as redes sociais, € tantos outros meios de
comunicagdo, estas revistas ainda persistem no imaginario das novas mamaes como fonte
confidvel a ser seguida.

Inicialmente, algumas questdes sdo levantadas na tentativa de compreender como,
quantas vezes € em quais reportagens se fala a respeito das pessoas com deficiéncias nas
Revistas Crescer e Pais&Filhos e que tipo de representagdes discursivas na forma de narrativas
jornalisticas estdao sendo criadas por estas revistas na constru¢ao de suas identidades. O objetivo
¢ identificar as reportagens onde ha representagcdes de criancas com deficiéncia de maneira
inclusiva, apontando ainda, quais sdo os critérios de noticiabilidade adotados por estas revistas.

A hipétese a ser verificada ¢ de que hd pouca ou nenhuma men¢do a criangas com
deficiéncias no conteudo das revistas selecionadas para analise, especializadas em maternidade
e infancia, principalmente onde falam de desenvolvimento e comportamento. Estas criangas
ndo sdo inseridas como referenciais, ndo sdo fontes em matérias pautadas no dia a dia das
publicagdes, apareceriam apenas em reportagens focadas em satde e com contetdo especifico
sobre doengas.

Por outro lado, por meio de uma analise positiva de reportagens de valor nos principais
jornais e revistas do pais, possibilita-se a discussdo de questdes sobre que tipo de abordagens e
compreensdo os conteudos jornalisticos precisam apresentar para que possam fazer a diferenca,
e sejam considerados representativos para as pessoas com deficiéncia a ponto de promover a
mediagdo na comunicacdo e o didlogo com a sociedade. Enquanto pessoas com deficiéncias
ndo forem inseridas no didlogo, serd possivel a transformagdo do preconceito em inclusdo?

Destacamos e analisamos, entdo, reportagens nos principais jornais e revistas do Brasil,
entre fevereiro de 2016 a novembro de 2018, dentre as poucas que encontramos, que sejam
exemplos e possibilidades de narrativas jornalisticas para tracarmos paralelos entre as que mais
representam as pessoas com deficiéncias. Reportagens que promovem a compreensdo e a
integracao de criangas com deficiéncias, com narrativas jornalisticas onde essas pessoas tém
voz e podem ajudar na ressignificagdo de antigos conceitos e preconceitos, trazendo um novo

olhar — e novos padrdes identitdrios — para as pessoas com deficiéncias.
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Investimos na continuidade da pesquisa das reportagens nos jornais e revistas impressos
utilizando dois critérios: o primeiro, porque foi no suporte impresso que iniciamos a pesquisa
nas Revistas Crescer e Pais&Filhos; e segundo, pois o objetivo também ¢ validar o meio
impresso como um lugar de importante criagdo de representagdes e reconhecimento das
identidades de criangas com deficiéncias.

Neste contexto, mapeou-se as semelhancas e diferencas entre as representacdes
jornalisticas, identificando seus conteudos compreensivos e dialogicos. E, principalmente,
ampliando os conceitos € propondo caminhos que possam trazer o signo da compreensao para
os textos jornalisticos. Deste modo, os jornalistas poderdo ajudar a criar ambientes nos quais o
dualismo ndo tenha tamanha predominancia e haja menos abismos nas relagdes humanas. Ou
seja, apontar caminhos que, talvez, nos levem a mais produgdes jornalisticas a serem
consideradas representativas e que possam mediar o didlogo na sociedade. Tendo sempre como
foco principal a esperanca no fim do preconceito e da desvalorizacdo das pessoas com
deficiéncia.

Em resumo, a presente pesquisa ¢ composta pela identificagdo e andlise de reportagens
publicadas nas duas revistas, citadas acima, e especializadas em questdes da infancia, cotejadas
com reportagens publicadas sobre criangas com deficiéncia nos meios impressos de um modo
geral.

O trabalho estd estruturado em quatro capitulos. O primeiro capitulo, “Da
invisibilidade”, contextualiza a teméatica da deficiéncia, seus antigos conceitos e a busca atual
por um conceito mais abrangente que seja capaz de traduzir a realidade das pessoas com
deficiéncia, e que inclua 0 meio em que elas vivem como interagdo fundamental para constru¢ao
deste conceito. E abordada ainda a deficiéncia sob a perspectiva das criangas e da situacio
brasileira, por meio do Censo Brasil de 2010 do IBGE. A questdo da invisibilidade também ¢é
apresentada neste capitulo, retratando todo o percurso da pesquisa exploratdria inicial realizada
nas Revistas Pais&Filhos e Crescer, quando se constatou a veracidade da hipotese primaria do
projeto: a quase inexisténcia de historias das criangas com deficiéncia nestas revistas, cujo foco
deveria ser justamente o de abranger todas as questdes sobre a infincia.

No segundo capitulo (Da representacdo e das narrativas: abordagens tedricas), iniciamos
as reflexdes tedricas com uma discussdo crucial para o entendimento da constru¢do das
identidades das pessoas com deficiéncias por meio de suas representagdes na midia em geral e,
mais especificamente, nas narrativas jornalisticas. Entendemos que, para longe do siléncio e da

invisibilidade, ¢ por meio da linguagem que representamos e construimos nossas identidades.
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Ressaltamos neste capitulo a importancia das narrativas, desde as narrativas miticas — historias
compartilhadas por toda a humanidade na tentativa de significar e dar respostas as questdes
humanas mais profundas (ARMSTRONG, 2005) —, até as narrativas mididticas, de grande
importincia na construgdo de um novo olhar frente a deficiéncia, pois os media® sdo o ponto de
acesso privilegiado ao nucleo da sociedade (COULDRY, 2010). O capitulo da destaque, por
fim, a narrativa jornalistica, com énfase na reportagem, e sua fungdo ndo apenas informativa,
mas acima de tudo em sua capacidade de emprestar ao jornalista a possibilidade de mediagao
da voz coletiva. Na reportagem, como ensina Cremilda Medina (2011, p. 3), ha de haver “uma
competéncia técnica (racionalidade complexa), uma sensibilidade ética (cumplicidade afetiva)
e originalidade estética (marca de autor) ao orquestrar multiplas e dissonantes vozes, bem como
ao editar a pluralidade conflitiva de significados”. Na pratica de reportagem em profundidade,
uma possibilidade de narrativa dialégica e compreensiva, o jornalista surge como um construtor
de representagdes positivas e ndo-estereotipadas, como um mediador cultural dos
acontecimentos contemporaneos. Assim, entendemos aqui as narrativas jornalisticas dialogicas
e em profundidade como capazes de enxergar o Outro e falar com o Outro; como mediadoras
de sentido e codigos que interpretam e visibilizam as minorias, abandonando esteredtipos e
preconceitos.

A abordagem metodoldgica da pesquisa € apresentada no terceiro capitulo, “Da
interpretagdo e da compreensdao como método”, expondo o Método da Compreensao, que busca
enxergar para além de explicacdes definitivas, novas possibilidades, novos olhares. Tratamos
no capitulo a ideia da compreensao, que cria empatia e identifica¢do para narrar o outro, e que
também se abre e se coloca inteiro nas relagcdes. Por meio da afirmagdo de que comunicamos
para chegarmos ao Outro, ressalta-se a necessidade de criar verdadeiros vinculos, profundo
envolvimento, onde ndo haja espaco para incomunicagdo, para o siléncio e para as
invisibilidades. E imprescindivel a construgio dos vinculos e da dialogia entre os seres humanos
por meio da comunicagdo com o auxilio do Signo da Compreensdo. Para tanto, levantamos a
hipotese de que a reportagem interpretativa, que procura dar sentidos as diferentes forgas que
atuam em um acontecimento e que se vale da andlise de um completo mapa de contextos e

situacdes (LEANDRO E MEDINA, 1973), ajuda-nos a percorrer os caminhos da compreensao,

3 Media, palavra latina, significa “meios” no plural. Meios de comunicagdo, meios através dos quais circulam
informagoes, mensagens, imagens; instrumentos e dispositivos através dos quais estabelecemos relagdes uns com
os outros, ¢ com o mundo. Ai se encaixam, portanto, a voz, o rosto, o papel, a escrita, as diferentes formas de
imagens visuais (FRANCA, 2012, p. 11).
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onde se encontra a verdadeira dialogia capaz de descobrir e fazer aflorar os que ndo tém voz,
reconstruindo a esperanca dos que sdo invisiveis aos olhos da midia.

Para que se possa efetivamente demostrar a influéncia transformadora da midia na
sociedade, frente as questdes da visibilidade e da definitiva extingdo de preconceitos e estigmas,
analisamos no quarto capitulo cinco reportagens interpretativas, nas quais os jornalistas se
mostram realmente mediadores sociais capazes de dialogar com tolerancia e abrirem-se a
alteridade — que propositalmente chamamos de “Reportagens de valor”. Nestas reportagens
podemos identificar a habilidade dos jornalistas em narrar os sentidos e os sentimentos de
pessoas diferentes deles, abrindo espago para o didlogo e a acdo consciente em dire¢cdo a
diversidade. Nao se trata aqui de trazermos uma perspectiva utopica, mas de estarmos abertos
a descrever o mundo de modo a aumentar a proximidade e o acolhimento nas relagdes humanas,

atenuando as fronteiras que nos afastam.
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1 Da invisibilidade

Este capitulo da dissertago inicia-se com a contextualiza¢do da tematica da deficiéncia,
seus antigos conceitos e a busca contemporanea por um paradigma mais abrangente que seja
capaz de traduzir a realidade das pessoas com deficiéncia, e que inclua o meio em que elas
vivem como parte da questdo, envolvendo e responsabilizando governos e sociedade na total
inclusdo, reconhecendo-as como cidaddos uteis e atuantes na comunidade. No capitulo ¢
abordada ainda a deficiéncia sob a perspectiva das criangas e da situacdo brasileira, por meio
do Censo Brasil de 2010 do IBGE.

Logo na pesquisa exploratéria inicial realizada nas Revistas Pais&Filhos e Crescer,
constatou-se a veracidade da hipotese primaria desta pesquisa: a invisibilidade das criangas com
deficiéncia nas revistas pesquisadas, cujo foco deveria ser justamente o de abranger todas as
questdes sobre a infancia, sendo esta a especialidade proclamada pelas revistas. Assim,
abordamos ainda neste capitulo a questdo da invisibilidade, retratando todo o percurso da
pesquisa, com enfoque na abordagem do problema da negacdo da visdo do modo de ser e estar

no mundo dessas criangas, nas narrativas jornalisticas.

1.1 Um olhar sobre a questiao das deficiéncias

“Todas as pessoas sdo aquilo que a sua historia, sua condigdo social e seu eu
permitem” (RIBAS, 1985, p. 51).
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Desde a Antiguidade Classica, as criancas com deficiéncia eram identificadas como
indesejadas, as que ndo deveriam existir. Uma vergonha. Na Grécia antiga e depois em Roma,
era comum elas serem mortas por causa de suas deficiéncias. Segundo Marcilio (1998), eram
deixadas na rua ou em lugares escondidos para ndo serem mais encontradas. E mesmo quando,
no ano de 318, o infanticidio em geral tornou-se crime e passou a ser punido com a morte; mas
com os defeituosos, o tratamento continuou 0 mesmo: “sendo naturalizada a pratica das familias
atirarem ao mar ou queimarem, matando os bebés com defeito, que trariam o mau agouro nao
0 para aquela familia, mas para toda a comunidade” (PESSOA, 2018, p. 53).

Pessoas com deficiéncias passaram ainda por varias outras formas de violéncia ao longo
dos tempos. Situagdes de esterilizagdo em massa, o exterminio durante o Nazismo, o isolamento
em asilos e por toda forma de afastar a “anormalidade” da normalidade dominante. E ¢
triste a constatacdo de que esse tipo de olhar ndo pertence ao passado. A sociedade
contemporanea continua imersa em uma visdo preconceituosa, que cria barreiras e dificulta
cada vez mais a vida das pessoas com deficiéncia, sejam elas criangas, jovens e adultos.

Até muito pouco tempo atras, pensar em deficiéncia significava pensar apenas em seus
tipos — deficiéncias fisicas, sensoriais (auditivas e visuais) € mentais — € na imagem que as
pessoas com deficiéncias imprimiam na sociedade em expressdes como: “invalidos”,
“aleijados”, “excepcionais”, além de outras que também refor¢cavam a ideia de incapacidade de
uma pessoa com algum tipo de deficiéncia. Esse olhar ¢ parte do que convencionou-se chamar
de modelo médico da deficiéncia.

Os estudos sobre deficiéncia, surgidos nos Estados Unidos e no Reino Unido nos anos
70, significaram uma revolu¢do no conceito de deficiéncia assumindo “uma positividade
discursiva, ou seja, a deficiéncia ndo seria apenas a expressao de uma restricdo de
funcionalidade ou habilidade” (DINIZ, 2007, p. 9). Compreendemos agora, por meio do modelo
social que deficiéncia “¢ um conceito complexo que reconhece o corpo com lesdo, mas que
também denuncia a estrutura social que oprime a pessoa deficiente” (DINIZ, 2007, p. 9). Este
modelo vai além das questdes médicas e bioldgicas da condi¢do da pessoa. A cegueira, por
exemplo, alguém que ndo enxerga, ¢ um fato bioldgico, mas o modelo social nos indica que a
“experiéncia da desigualdade pela cegueira s6 se manifesta em uma sociedade pouco sensivel
a diversidade de estilos de vida” (DINIZ, 2007, p. 9). A ideia do modelo social permitiu o

deslocamento do tema da deficiéncia dos ambientes familiares para a vida publica.

Essa passagem simbolica da casa para a rua abalou varios pressupostos
biomédicos sobre a deficiéncia. Afirmou-se, por exemplo, que deficiéncia ndo
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¢ anormalidade, ndo se resumindo ao estigma ou a vergonha pela diferenca. A
critica a0 modelo biomédico nao significa ignorar o quanto 0s avancos nessa
area garantem bem-estar as pessoas (DINIZ; MEDEIROS, 2004, p. 1155).

Em 1976, no Reino Unido, foi criada a Upias* (Liga dos Lesados Fisicos Contra a
Segrega¢do), primeira organizacdo politica sobre deficiéncia no mundo a ser formada e
gerenciada por deficientes. A entidade foi criada por Paul Hunt, um sociélogo deficiente fisico
que escreveu alguns artigos procurando "compreender o fendmeno socioldgico da deficiéncia
partindo do conceito de estigma proposto por Erving Goffman®” (DINIZ, 2007, p. 13).

E para se ter uma ideia da importancia dos meios de comunicacdo para a compreensao
e desestigmatizacdo da deficiéncia, tema da presente dissertacdo, foi por meio de uma carta
escrita ao jornal inglés The Guardian, que nasceu o embrido desse grupo que deu origem ao

que até hoje é chamado de Disability Studies®. Eis a carta:

Senhor Editor, as pessoas com lesdes fisicas severas encontram-se isoladas
em instituicdes sem as menores condigdes, onde suas ideias sdo ignoradas,
onde estdo sujeitas ao autoritarismo e, comumente, a cruéis regimes. Proponho
a formagao de um grupo de pessoas que leve ao Parlamento as ideias das
pessoas que, hoje, vivem nessas instituicdes ¢ das que potencialmente irao
substitui-las. Atenciosamente, Paul Hunt (DINIZ, 2007, p. 14).

O objetivo era constituir uma rede politica que questionasse a compreensao do modelo
médico, tradicional de deficiéncia, que diz que a "deficiéncia € a consequéncia natural da lesdao
em um corpo, e a pessoa deficiente deve ser objeto de cuidados biomédicos” (DINIZ, 2007, p.
15). A proposta da Upias era que a "deficiéncia ndo deveria ser entendida como um problema

individual, 'uma tragédia pessoal’, [...] mas sim uma questdo eminentemente social” (DINIZ,

4 THE UNION OF THE PHYSICALLY IMPAIRED AGAINST SEGREGATION.
5 Estigma €, para nds, com base neste tedrico, um atributo depreciativo que ultrapassa a marca fisica ou intelectual,
pessoal e singular, para um espectro coletivo. Um movimento amplo de linguagem e de relagdes sociais, que
exporia a chamada normalidade humana e as sensagdes despertadas pelo oposto a ela. O proprio atributo que
estigmatiza alguém confirmaria, hipoteticamente, a normalidade ou até mesmo o carater humano do outro. [...]
Quem nao os considera humanos, de algum modo, se sentiria livre para discrimina-los - essa € nossa interpretagao.
Cada sociedade define um conjunto de atributos considerados importantes para a coletividade e a partir dele
consolida a nogao de estigma. [...] Goffman (1975) divide o estigma em trés tipos resumidos aqui com os termos
originais usados pelo autor: 1) abominagdes do corpo (deformidades fisicas); 2) culpas de carater individual
(desonestidade, vicios, homossexualismos, tentativas de suicidio); e 3) tribais (raca, nagdo, religido) (PESSOA,
2018, p. 81).
® Disability Studies se refere ao estudo da deficiéncia como um fendmeno social, cultural e politico. Em contraste
com as perspectivas clinicas, médicas ou terapéuticas sobre deficiéncia, os Disability Studies enfocam como a
deficiéncia ¢ definida e representada na sociedade. Ele rejeita a percepgdo da deficiéncia como uma deficiéncia
funcional que limita as atividades de uma pessoa. Nessa perspectiva, a deficiéncia ndo ¢ uma caracteristica que
existe na pessoa ou um problema da pessoa que deve ser “fixa” ou “curada”. Em vez disso, a deficiéncia ¢ um
constructo que encontra seu significado dentro de um contexto social e cultural. Cerca de 35 faculdades e
universidades abordam essa questao por meio de cursos de graduacgio e pos-graduacdo, nos EUA, Canada e UK.
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2007, p. 15). Incluindo a sociedade na questdo, a Upias defendia a retirada do individuo o peso
da discriminacdo, exclusdo e opressdo social e transferia-a “para a incapacidade social em
prever e incorporar a diversidade” (DINIZ, 2007, p. 15).

Para compreender quem seria o deficiente para o modelo social da deficiéncia, a Upias
estabeleceu conceitos marcantes para definitivamente propor a diferenca entre lesdo e
deficiéncia: “lesdo: auséncia parcial ou total de um membro, ou membro, organismo ou
mecanismo corporal defeituoso; deficiéncia: desvantagem ou restri¢ao de atividade provocada
pela organizag¢do social contemporanea, que pouco ou nada convida aqueles que possuem lesdes
fisicas e os exclui das principais atividades da vida social (UPIAS, 1976, p. 3).

Demarcado este conceito, a lesdo seria uma marca corporal, enquanto a deficiéncia
“seria o resultado da interagdo de um corpo com lesdo em uma sociedade discriminatéria”
(DINIZ, 2007, p. 18) que oprime as pessoas com deficiéncia ndo pelas sequelas de uma
poliomielite na infancia, mas nas barreiras sociais que dificultam a locomog¢do do cadeirante.
“A ideia era simplesmente ir além da medicalizacdo da lesdo e atingir politicas publicas para a
deficiéncia” (DINIZ, 2007, p. 18). O modelo social da deficiéncia vai além da ideia de que ¢
necessaria uma reparagdo do corpo com lesdes, o corpo deficiente. A questdes aqui ndo ¢ mais
somente reabilitar o corpo, mas criar uma estrutura social que responda a diversidade e as
variagdes corporais € mentais humanas.

Segundo Jodo Ribas (1983, p. 9), “a partir da década de 70, muita gente, principalmente
fora do pais, comecou a pensar que estes ‘termos’ ou ‘defini¢des’ [como dita anteriormente:
“invalidos”, “aleijados”, “excepcionais”] ndo davam conta da realidade total e correta das
pessoas deficientes”. No entanto, mesmo que naquela época a ONU e a OMS tenham tentado
substituir certas expressdes, uniformizando mundialmente o termo “pessoa deficiente” em sua
Declaragao dos Direitos das Pessoas Deficientes, de 1975, na tentativa de “eliminar a
incoeréncia dos ‘conceitos’”, ainda assim “a palavra ‘deficiente’ tem um significado muito
forte. De certo modo ela se opde a palavra eficiente. Ser ‘deficiente’ antes de tudo ¢ ndo ser
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‘capaz’, ndo ser ‘eficaz’” (RIBAS, 1985, p. 12). O que significa que as expressdes construidas
e utilizadas por nos por tanto tempo criaram estigmas extremamente dificeis de serem

superados.

Todas as pessoas deficientes sdo iguais? Claro que ndo. O estigma da
deficiéncia acaba por fazer com que a populagdo acredite que todos os
deficientes sdo iguais. Isso ndo ¢ verdade. Certamente teremos deficientes com
graves limitagdes, incapacitados, mas também teremos individuos cuja
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deficiéncia ndo lhes traz nenhuma (ou quase nenhuma) incapacidade (RIBAS,
1985, p. 29).

Depois da Declaragao de 1975, diversos documentos mundiais foram sendo divulgados
sobre o tema da deficiéncia. Segundo Pessoa (2018, p. 57), para compreender como cada
sociedade tratou a questdo da deficiéncia ¢ importante estudarmos suas leis e “abordar o
conjunto de referéncias e representagdes dessa sociedade a partir de um dos resultados formais
finais do processo” e entender o processo de construcdo ideologica cuja origem esta “nas
representacdes, nos imagindrios, nas crengas, nos tabus, nos interditos que certa sociedade
construiu para si mesma”. Sendo assim, alguns documentos e leis sdo considerados marcos de
um novo olhar sobre as pessoas com deficiéncias, como por exemplo:

e DECLARACAO DE CUENCA, DE 1981: recomenda a eliminacio de barreiras fisicas
e participagdo de pessoas com deficiéncia na tomada de decisdes a seu respeito;

e DECLARACAO DE PRINCIPIOS, DE 1981: tem como tema central o conceito de
Equiparagdo de Oportunidades: “Processo no qual os sistemas gerais da sociedade sdo
acessiveis para todos”;

e DECLARACAO DE CAVE HILL, DE 1983: um dos primeiros documentos a condenar
a imagem de pessoas com deficiéncia como cidadaos de segunda categoria;

e CONVENCAO INTERAMERICANA PARA A ELIMINACAO DE TODAS AS
FORMAS DE DISCRIMINACAO CONTRA AS PESSOAS PORTADORAS DE
DEFICIENCIA (CONVENCAO DA GUATEMALA), DE 28 DE MAIO DE 1999:
Define a discriminagdo como toda diferenciacdo, exclusao ou restrigdo basecada em
deficiéncia, ou em seus antecedentes, consequéncias ou percepgdes, que impegcam ou
anulem o reconhecimento ou exercicio, por parte das pessoas com deficiéncia, de seus
direitos humanos e suas liberdades fundamentais;

e DECLARACAO DE MADRI, DE 23 DE MARCO DE 2002: Define o parimetro
conceitual para a construcdo de uma sociedade inclusiva, focalizando os direitos das
pessoas com deficiéncia, as medidas legais, mudancga de atitudes, a vida independente,
entre outros;

e DECLARACAO DE QUITO, DE 11 DE ABRIL DE 2003: Governos da América
Latina defendem uma Convengdo Internacional para Protecdo e Promog¢ao dos Direitos

e Dignidade das Pessoas com Deficiéncia, da ONU.
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Em 1982, a DPI (Entidade Internacional de Deficientes), ampliou a defini¢ao de lesdo,
agregando ndo apenas as fisicas, como inicialmente proposta pela Upias, mas também as
sensoriais e mentais. A Upias, entdo, também considerou importante a exclusao de sua defini¢ao
da palavra “fisicas”, englobando assim todos os tipos de lesdes. O objetivo dessa auséncia de
“adjetivacdo das lesdes era recusar o modelo médico que as classificava estabelecendo
categorias (fisica, mental, sensorial, psicoldgica etc.) [...] subdividindo artificialmente a
comunidade de deficientes forcando uma desmobilizacdo social dessa comunidade” (DINIZ,
2007, p. 34). A deficiéncia passou a ser compreendida como uma experiéncia de desigualdade
compartilhada por pessoas com diferentes tipos de impedimentos, discriminadas e oprimidas

pela cultura da normalidade.

A desvantagem social vivenciada pelas pessoas com deficiéncia ndo ¢ uma
sentenca da natureza, mas o resultado de um movimento discursivo da cultura
da normalidade, que descreve os impedimentos corporais como abjetos a vida
social. O modelo social da deficiéncia desafiou as narrativas do infortunio, da
tragédia pessoal e do drama familiar que confinaram o corpo com
impedimentos ao espaco doméstico do segredo e da culpa. As propostas de
igualdade do modelo social ndo apenas propuseram um novo conceito de
deficiéncia em didlogo com as teorias sobre desigualdade e opressdo, mas
também revolucionaram a forma de identificacdo do corpo com impedimentos
e sua relagdo com as sociedades (DINIZ; BARBOSA; RUFINO DOS
SANTOS, 2009, p. 71)

Em 2001, ap6s uma década de discussdes, a ONU lanca a CIF (Classificacio
Internacional de Funcionalidade, Deficiéncia e Satde) cujo conceito de deficiéncia e lesdes

foram ainda mais ampliados:

Deficiéncia: caracteriza-se pelo resultado de um relacionamento complexo
entre as condigoes de satide de um individuo e os fatores pessoais e externos.
E um conceito guarda-chuva para lesdes, limitacdes de atividades ou
restricdes de participacdo. Denota os aspectos negativos da interagdo entre o
individuo e os fatores contextuais. [...] Lesdes: sdo problemas na funcdo
corporal ou na estrutura, como desvios ou perdas significativas. No sentido
médico, as lesdes ndo sdo patologias, mas as manifestagdes das patologias. As
lesdes sdao determinadas por um desvio de uma categoria genérica aceita para
os padroes de determinada populagao (DINIZ, 2007, p. 49).

Segundo Diniz (2007), a CIF venceu a expectativa de ser apenas um documento sobre
lesdes ou deficiéncias, ¢ um catalogo sobre funcionamentos, atividade e participagdes. O
modelo social contribuiu muito para a CIF, partindo da questdo dos direitos humanos e

denunciando a opressdo vivida pelas pessoas com impedimentos, e seu modelo biopsicossocial
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avancou na discussdo unindo os modelos médico e social. “A CIF usa o termo ‘deficiéncia’
para expressar um fendmeno multidimensional resultante das interagdes entre as pessoas € seus
ambientes fisicos e sociais” (DINIZ, 2007, p. 52).

Entretanto, somente em 2007, com a Convengado das Nac¢odes Unidas sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) finalmente foram estabelecidos conceitos (¢ uma abertura
para sua efetiva aplicag@o) para a compreensao de que a deficiéncia ¢ muito mais do que apenas
pessoas “deficientes” sob uma perspectiva médica, ¢ sim uma prioridade quando falamos de

direitos humanos e desenvolvimento.

A deficiéncia é complexa, dindmica, multidimensional e questionada. Nas
ultimas décadas, o movimento das pessoas com deficiéncia, juntamente com
inimeros pesquisadores das ciéncias sociais e da saude t€m identificado o
papel das barreiras fisicas e sociais para a deficiéncia. A transi¢do de uma
perspectiva individual e médica para uma perspectiva estrutural e social foi
descrita como a mudanga de um “modelo médico” para um “modelo social”
no qual as pessoas sdo vistas como deficientes pela sociedade e ndo devido a
seus corpos. O modelo médico e o modelo social costumam ser apresentados
como separados, mas a deficiéncia ndo deve ser vista como algo puramente
médico nem como algo puramente social: pessoas com deficiéncia
frequentemente podem apresentar problemas decorrentes de seu estado fisico.
E necessario fazer uma abordagem mais equilibrada que dé o devido peso aos
diferentes aspectos da deficiéncia (RELATORIO, 2012, p. 4).

As pessoas com deficiéncia sdo diferentes entre si e as generalizagdes sobre
incapacidades s6 geram mais preconceito e estigma. Encontramos um grande avango também
no Relatorio desta Convenc¢ao, chamado de World report on disability, publicado em 2011 e
traduzido pelo Governo do Estado de Sao Paulo em 2012 sob o titulo “Relatorio Mundial sobre
deficiéncia”. O Relatorio “compreende funcionalidade e deficiéncia como uma interagdo
dindmica entre problemas de satde e fatores contextuais, tanto pessoais quanto ambientais”
(RELATORIO, 2012, p. 4). Ou seja, definitivamente apenas uma lesdo nio pode mais ser
considerada a total e irrestrita identificagdo de uma pessoa, a ideia de impedimento ndo mais €
sindnimo de deficiéncia e sim a restricdo de participagdo e a desigualdade encontradas em
barreiras fisicas e sociais.

Esse foi um avango imenso, o inicio de um novo olhar. A deficiéncia ¢ apenas mais uma
dentre tantas outras caracteristicas possiveis de um ser humano, ¢ a intera¢do entre o corpo com
lesdes e as barreiras sociais que se restringem a participacdo plena e efetiva das pessoas.
Consideramos aqui, principalmente, que o ambiente tem um enorme impacto sobre a

experiéncia e a extensdo das deficiéncias, pois ambientes inacessiveis criam deficiéncias ao
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erguerem barreiras, opressoes e desigualdades que limitam a participacdo e a inclusdo das
pessoas com deficiéncia. Podemos entdo, levantar questdes de discriminagdo, que incluem nao
apenas suas formas tradicionais, mas também a recusa de uma sociedade inteira no que diz
respeito ao reconhecimento e a adaptagdo razoavel das barreiras ambientais, e como uma causa
a ser evitada das desigualdades de experiéncias pelas pessoas com deficiéncia.

No Brasil, esta Convengao (CDPD) foi ratificada em 2008 pelo Governo Federal e
ganhou status de emenda constitucional, fazendo parte agora da Constituigdo Brasileira,
condi¢do que exige o estabelecimento de novas bases para a formulacdo de politicas publicas
referentes & populagdo com deficiéncia, com a possibilidade de resultados diretos para a
garantia do bem-estar e a promog¢ao da dignidade das pessoas com deficiéncia no Brasil. No
entanto, até hoje ndo se tem noticia de mudangas significativas nas legislagdes municipais e
estaduais que reflitam os objetivos da Emenda da Constituicao.

Ainda assim, alguns exemplos de multidimensionalidade trazidos pela CIF e que mais
tarde estariam no Relatério Mundial sobre Deficiéncia, foram essenciais para algumas

mudangas sociais importantes:

Uma pessoa pode ter lesdes sem experimentar limitagdes de capacidade, como
€ o caso de alguém com cicatrizes de queimaduras na face. Por outro lado,
uma pessoa pode ter apenas expectativas de lesdes, € ja experimentar
limitagdes de desempenho e restri¢cdes de participagdo. Esse seria o caso, por
exemplo, de alguém que conhega sua propensdo genética para uma doenca
que s6 desenvolvera na terceira ou quarta década de vida, como ocorre com a
Doenga de Huntington. E possivel ainda imaginar uma pessoa com lesdes e
limitagdes de desempenho, porém sem restrigdes de capacidade. Essa situagdo
se aplicaria a alguém com lesdo medularem um ambiente sensivel a cadeira
de rodas, por exemplo. E possivel uma pessoa ter problemas de desempenho
e limitagoes de atividades, mas sem lesdes aparentes. Pessoas com doengas
cronicas estariam nesse grupo. Por fim, € possivel uma pessoa ter problemas
de desempenho sem ter limita¢des de capacidade ou lesdes. Um exemplo seria
o de pessoas que sofrem discrimina¢do por varias doengas, entre elas as
doengas mentais (DINIZ, 2007, p. 52)

A grande mudanca cognitiva decorrente do novo olhar que o Relatdrio apresenta ¢ a
mudanga de termos: de “deficientes” para “pessoas com deficiéncias”. A linearidade dualista
do eficiente versus deficiente ndo pode ter mais lugar numa sociedade inclusiva.

Sendo assim, a mais clara defini¢do de deficiéncia foi transcrita nos verbetes do Manual
de Redacao — Midia Inclusiva, da Assembleia Legislativa do Rio Grande do Sul: “a deficiéncia
¢ uma situagdo resultante da interacdo entre um ser humano que tem uma determinada limitagao

e o ambiente em que vive ou esta naquele instante (RELATORIO, 2012, p. 6)”. Ou seja,
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enquanto cidaddos, temos a obriga¢cdo de ajudar a criar ambientes que proporcionem cada vez
mais a diminuicdo das limitagdes de pessoas com deficiéncias em nossa sociedade. E mais
importante, conforme veremos ao longo da pesquisa, ¢ que os meios de comunicagdo sao
essenciais para a divulgacdo desse novo olhar, desse novo modo de “estar no mundo” para as
pessoas com deficiéncia. Jornalistas tém a responsabilidade e podem influenciar positivamente
a sociedade para longe dos antigos estigmas.

Possibilitar uma vida digna ndo mais se restringe a garantia de bons hospitais e médicos,
mas, principalmente, a exigéncia de um ambiente acessivel social e fisicamente. Refor¢gamos
aqui a importancia da identificacdo das pessoas com deficiéncia como sujeitos de direitos
humanos, ndo reduzindo-as a objetos passiveis de melhorias e/ou assistencialismos.

Em entrevista ao relatorio Midia e Deficiéncia, da Agéncia de Noticias dos Direitos da
Infancia (ANDI)’, Débora Diniz®, destaca o que este novo conceito de deficiéncia nos sugere:
“que ao invés de olhar para o individuo e comentar que ele ndo tem uma mao, devemos
questionar: “que sociedade € essa em que vivemos, que ndo ¢ capaz de fazer ajustes para que

as pessoas que nao tenham mao sejam produtivas?” (VIVARTA, 2003, p. 128).

1.1.1 Criangas com deficiéncia

Segundo a OMS (Organizacdo Mundial da Saude), € possivel que mais de um bilhdo de
pessoas’ vivam com alguma deficiéncia em todo o mundo, uma em cada sete pessoas, dentre

as quais cerca de 200 milhdes podem experimentar dificuldades funcionais consideraveis. A

7 A ANDI ¢ uma organizagdo, sem fins lucrativos e apartidaria, que articula diversas a¢des voltadas para o
desenvolvimento de estratégias baseadas na promog¢do e no fortalecimento de um relacionamento ético e
profissional entre as faculdades de comunicagdo, redagdes de veiculos e entidades ligadas a agenda do
desenvolvimento sustentavel e dos direitos humanos, assim como os poderes publicos. A ANDI surgiu no Brasil
logo apds o pais promulgar a sua nova Constituigdo, em 1988. Em seu artigo 227, a nova carta proclamava que os
direitos das criangas e dos adolescentes deveriam ser tratados como prioridade pela sociedade, Estado e familia.
Dois anos mais tarde foi aprovado o Estatuto da Crianga ¢ do Adolescente (ECA).
8 Débora Diniz é Doutora em Antropologia pela Universidade de Brasilia e diretora da Organizagdo Nio-
Governamental Anis — Instituto de Bioética, Desenvolvimento Humano e Género. Ela tem atuado como consultora
do PNUD - Programa das Na¢des Unidos para o Desenvolvimento e do Banco Mundial, em projetos sobre pessoas
com deficiéncia.
° Dados colhidos no site da World Health Organization (OMS em inglés). Disponivel em:
<http://www.who.int/disabilities/en/>. Acesso em 1 dez. 2018.
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falta de estatisticas precisas sobre pessoas com deficiéncia contribui para a sua invisibilidade.
Isso representa um obstaculo para planejar e implementar politicas de desenvolvimento que
melhorem as vidas das pessoas com deficiéncia.

O Fundo das Nagoes Unidas para a Infancia (UNICEF) produz anualmente um informe
denominado “Situagdo Mundial da Infancia”. Seu proposito ¢ a partir deste informe, divulgar
os obstaculos enfrentados pelas criangas no mundo, propondo ao final, solu¢des conjuntas entre
o Estado, a sociedade e a familia. No ano de 2013 o informe teve como tema a situagdo das
criancas com deficiéncia. Neste informe, o UNICEF utilizou uma estimativa global que vem
circulando desde 2004 que indica 93 milhdes o nimero de criangas com deficiéncias menores
de 14 anos de idade, ou seja, uma em cada 20 criangas enfrentam deficiéncias graves ou
moderadas, sendo 13 milhdes de criancas enfrentando dificuldades graves (FUNDO, 2013).

O informe do UNICEF de 2013 abordou questdes referentes a sua inclusdo, questdes
estruturais como dos sistemas urbanos inacessiveis e a invisibilidade de temas sobre a
deficiéncia nas politicas publicas. Mas, principalmente, enfocam as atitudes de desprezo e
discriminacdo que privam as criangas com deficiéncia de seus direitos e impedem sua plena

participag@o na sociedade (FUNDO, 2013).

Em muitos paises, as respostas a situacdo de criangas com deficiéncia sao
amplamente limitadas a institucionalizagdo, abandono ou negligéncia. essas
respostas sdo o problema, e sua origem sdo suposi¢des negativas ou
paternalistas de incapacidade, dependéncia e diferenga, perpetuadas pela
ignorancia. E necessario um compromisso em relag&o aos direitos e ao futuro
dessas criangas, dando prioridade aquelas que vivem nas condi¢Bes menos
favoraveis — como uma questdo de equidade e para o beneficio de todos
(FUNDO, 2013, p. 1).

Segundo o informe, ao proporcionarmos as criangas com deficiéncia a oportunidade de
prosperar, elas se desenvolvem e se capacitam para levar uma vida plena, contribuindo social,
cultural e economicamente para as sociedades. Mas enquanto forem afastadas dessas
oportunidades, se tornam a parcela que mais apresenta possibilidades de viver na pobreza. As
criangas que vivem na pobreza, ja sdo as que tem maior dificuldade de ter acesso & educacio e
assisténcia a saude, as criancas que possuem deficiéncia que estdo na faixa da pobreza, tem
ainda mais dificuldade de se inserir nas escolas, por exemplo (FUNDO, 2013).

Como uma maneira de indicar meios para que esta realidade melhore e caminhemos
para sociedades inclusivas, o informe faz recomendacdes basicas para que caminhemos para a

igualdade e que se cumpram os direitos humanos em relagao a estas criangas.
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Ratificar — e implementar — a conveng@o sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e a convengao sobre os Direitos da crianga.

Combater a discriminagdo ¢ melhorar o conhecimento em relagdo a
deficiéncia em meio ao publico em geral, formuladores de politicas e
aqueles que provém servicos essenciais para criangas ¢ adolescentes nas
areas de saude, educacao e protecao.

Eliminar as barreiras a inclusao, para que todos os ambientes que recebem
criangas — escolas, centros de saude, transporte publico, etc. — possam
facilitar o acesso e estimular a participac@o de criangas com deficiéncia
ao lado de seus pares.

Eliminar a institucionalizagdo de criancas com deficiéncia, a comecar com
a moratdria de novas admissdes, que deve ser acompanhada por maior
apoio para a promogao de cuidados baseados na familia e para reabilitagido
baseada na comunidade.

Dar apoio as familias para compensar os custos de vida mais altos e a
perda de oportunidades de renda resultantes dos cuidados dispensados a
criangas com deficiéncia.

Ir além de padrdes minimos, por meio do envolvimento de criancas e
adolescentes com deficiéncia, e suas familias, na avalia¢ao do apoio e dos
servigos projetados para atender as suas necessidades.

Coordenar servigos de todos os setores de modo a abordar toda a gama de
desafios enfrentados por criangas e adolescentes com deficiéncia e suas
familias.

Envolver criangas e adolescentes com deficiéncia na tomada de decisoes
sobre questdes que lhes dizem respeito — ndo sé como beneficiarios, mas
também como agentes de mudangas.

Promover uma agenda global de pesquisas sobre deficiéncia, visando
gerar dados confidaveis e comparaveis necessarios para orientar o
planejamento e a alocagdo de recursos, e para inserir as criangas com
deficiéncia de forma mais visivel na agenda de desenvolvimento.
(FUNDO, 2013, p. ii)

Nossas atitudes e pensamentos diante de uma crianga com deficiéncia podem ser as mais

variadas: rejeicao, simulagdo, segregagao, superprote¢do, paternalismo exacerbado, ou mesmo

piedade. Segundo Ribas (1985), “quando o mundo descobrir que ela ¢ deficiente e comegar a

mostrar-lhe que ela € ‘diferente’, entdo sim essa crianca se vera mal com a sua deficiéncia e
9

provavelmente sofrerd”. O sofrimento do estigma talvez seja maior que o sofrimento com a

deficiéncia. “Essas atitudes e comportamentos negativos tém um efeito adverso sobre criancas

e adultos com deficiéncia, gerando consequéncias negativas, tais como: baixa autoestima e

menor participagio” (RELATORIO, 2012, p. 6).

O Artigo 7 da Convengao da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que

foi incorporada a legislagdo brasileira em 2008, preve trés leis que garantem as criangas com

deficiéncia o seguinte:
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1. Os Estados Partes tomardo todas as medidas necessarias para assegurar as
criangas com deficiéncia o pleno exercicio de todos os direitos humanos
e liberdades fundamentais, em igualdade de oportunidades com as demais
criangas.

2. Em todas as acOes relativas as criangas com defici€ncia, o superior
interesse da crianga recebera consideragdo primordial.

3. Os Estados Partes assegurardo que as criangas com deficiéncia tenham o
direito de expressar livremente sua opinido sobre todos os assuntos que
lhes disserem respeito, tenham a sua opinido devidamente valorizada de
acordo com sua idade e maturidade, em igualdade de oportunidades com
as demais criangas, ¢ recebam atendimento adequado a sua deficiéncia e
idade, para que possam exercer tal direito (BRASIL, 2012).

J& o artigo 8, que legisla sobre conscientizagdo, afirma que os Estados se comprometem

a “combater esteredtipos, preconceitos e praticas nocivas em relagdo a pessoas com deficiéncia,

inclusive aqueles relacionados a sexo e idade, em todas as areas da vida” (BRASIL, 2012). O

combate ao estigma e ao preconceito ¢ mais do que uma necessidade, ¢ uma questao de direitos

humanos das pessoas com deficiéncias.

Esta questdo de direitos humanos se manifesta por meio de todas as desigualdades as

quais as pessoas com deficiéncias sdo submetidas. Por exemplo, quando elas ndo tém acesso

igualitario a “servigos de satde, emprego, educagdo, ou participacao politica devido a sua

deficiéncia”.

As pessoas com deficiéncia estdo sujeitas a violagdes da sua dignidade, por
exemplo, quando sdo sujeitas a violéncia, abuso, preconceito, ou desrespeito
devido a sua deficiéncia. Algumas pessoas com deficiéncia perdem sua
autonomia, por exemplo, quando estdo sujeitas a esteriliza¢ao involuntaria, ou
quando s3o confinadas em institui¢des contra sua vontade, ou quando sdo
vistas como  legalmente incompetentes devido asua deficiéncia
(RELATORIO, 2012, p. 9).

O conceito de inclusdo provém da ideia de que as pessoas nascem com diferencas que

se acentuam e se modificam. Nao ha diferengas melhores ou diferengas piores. O que ha ¢ a

r

diversidade humana. O uso de termos adequados para tratar as pessoas com deficiéncia ¢

fundamental para ndo perpetuar conceitos equivocados ou obsoletos.

Toda pessoa considerada fora das normas e das regras estabelecidas ¢ uma
pessoa estigmatizada. Na realidade, ¢ importante perceber que o estigma nao
estd na pessoa ou, neste caso, na deficiéncia que ele possa apresentar. Em
sentido inverso, sdo os valores culturais estabelecidos que permitem
identificar quais pessoas sdo estigmatizadas. Uma pessoa traz em si o estigma
social da deficiéncia. Contudo, ¢ estigmatizada porque se estabeleceu que ela
possui no corpo uma marca que a distingue pejorativamente das outras pessoas
(RIBAS, 1985, p. 16).
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E ¢ a partir do conceito de inclusdo que avancga esta dissertacdo, tendo como objetivo
apontar caminhos que ajudem para combater os estigmas e a discriminagdo por meio das

narrativas jornalisticas.

1.1.2 O contexto da deficiéncia no Brasil

Segundo o Censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) de 2010,
ultimo realizado no Brasil, mais de 45 milhdes de brasileiros declararam ter algum tipo de
deficiéncia. A pesquisa investigou o0s seguintes tipos: visual, auditiva, motora e
mental/intelectual e, para as trés primeiras, também verificou o grau de severidade. As
perguntas foram feitas aos entrevistados com o intuito de identificar as seguintes deficiéncias:
visuais, auditivas e motoras pelos seguintes graus de dificuldade: (i) tem alguma dificuldade
em realizar; (ii) tem grande dificuldade e (iii) ndo consegue realizar.

Em 2010, a populacdo brasileira era formada por 196,8 milhdes de pessoas, ou seja,
23,9% da populacdo brasileira era composta por pessoas com algum tipo e grau de deficiéncia.
A deficiéncia visual apresentou a maior ocorréncia, afetando 18,6% da populacdo brasileira,
com presenga de pessoas que t€ém no minimo alguma dificuldade permanente de enxergar, ainda
que usando 6culos ou lentes de contato. Em segundo lugar, esta a deficiéncia motora, que ocorre
em 7% da populacdo: pessoas com no minimo alguma dificuldade permanente de caminhar
e/ou subir escadas sem a ajuda de outra pessoa, ainda que usando protese, bengala ou aparelho
auxiliar. Depois, destaca-se a deficiéncia auditiva (alguma dificuldade permanente em ouvir,
ainda que precisando de aparelho auditivo), em 5,10% e da deficiéncia mental ou intelectual,

com 1,40% da populacao sendo afetada.

Foi pesquisado se a pessoa tinha alguma deficiéncia mental ou intelectual
permanente que limitasse as suas atividades, como trabalhar, ir a escola,
brincar etc. A deficiéncia mental € o retardo no desenvolvimento intelectual e
¢ caracterizada pela dificuldade que a pessoa tem em se comunicar com o0s
outros, de cuidar de si mesma, de fazer atividades domésticas, de aprender,
trabalhar, brincar etc. Em geral, a deficiéncia mental ocorre na infincia ou até
os 18 anos de idade. Ndo se considerou como deficiéncia mental as
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perturbagdes ou doengas mentais como autismo, neurose, esquizofrenia e
psicose (IBGE, 2010).

Tabela 1 - Distribui¢cdo percentual da populagio residente, por tipo de deficiéncia,

segundo os grupos de idade

Distribuicao percentual da populacao residente (%)
Tipo de deficiéncia
Sexo
Pelo menos
e Total e A Nenhuma
rupos de idade |
ol (1) (2) deficiéncias Visual Auditiva Motora el defc::if‘et:zias
enumeradas Intelectual
(1) 3)
Total 100,0 23,9 18,8 51 7,0 14 76,1
0a 14 anos 100,0 7,5 53 1,3 1,0 0,9 92,5
15 a 64 anos 100,0 24,9 201 4,2 5,7 1,4 75,0
65 anos ou mais 100,0 67,7 49,8 25,6 38,3 2,9 32,3

Fonte: IBGE, Censo Demografico 2010.

Conforme os dados da Tabela 1, em relagdo a propor¢do de pessoas com pelo menos
uma das deficiéncias investigadas segundo os grupos de idade, constatou-se que 7,5% das
criancas de 0 a 14 anos de idade apresentaram pelo menos um tipo de deficiéncia. A prevaléncia
de pelo menos uma das deficiéncias investigadas foi maior (24,9%) na populagdo de 15 a 64
anos de idade e atingiu mais da metade da populacdo de 65 anos ou mais (67,7%).

Os dados do censo mostraram que a deficiéncia atinge as pessoas de qualquer idade.
Algumas pessoas nascem com ela, outras a adquirem ao longo da vida. O contingente
populacional que tem pelo menos uma das deficiéncias investigadas pelo Censo de 2010 revela
que sua prevaléncia ¢ bastante alta na populacao brasileira e se distribui por todos os grupos de
idade. No entanto, podemos observar um forte aumento nos grupos de idade de 5 a 9 anos e de
40 a 44 anos. Nesse ultimo grupo, observa-se que a prevaléncia da deficiéncia cresceu
acentuadamente. Na faixa dos 40 aos 59 anos, foi encontrada o maior contingente de pessoas
com deficiéncia, cerca de 17,4 milhdes de pessoas, dos quais 7,5 milhdes eram homens e 9,9

milhdes eram mulheres.
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Em 2000, o segmento das pessoas com pelo menos uma das deficiéncias afetava um
contingente de 24 milhdes pessoas, ou 14,5% da populagdo brasileira. Em 2010, esse nimero
subiu para um pouco mais de 45 milhdes pessoas ou 23,9% da populagdo total.

O percentual da populacao feminina com pelo menos uma das deficiéncias investigadas
foi de 26,5%, o que corresponde a quase 26 milhdes de mulheres. Esse percentual € superior ao
da populagdo masculina com pelo menos uma deficiéncia, que foi de 21,2%, o que por sua vez,
corresponde a 19,8 milhdes de homens.

A Regido Nordeste concentra os municipios com os maiores percentuais da populacio
com pelo menos uma das deficiéncias investigadas. Apesar dessa concentragdo de municipios
com maiores percentuais de populagdo com deficiéncia ficar na Regido Nordeste, observou-se
que em todas os estados brasileiros havia municipios com percentual de pessoas com pelo
menos uma das deficiéncias investigadas acima da média nacional, com destaque para o Rio
Grande do Norte, onde 12,0% de seus municipios apresentaram percentual de pessoas com pelo

menos uma das deficiéncias investigadas, acima de 35,0%.

Tabela 2 — Percentual de pessoas com pelo menos uma das deficiéncias investigadas na

populacio residente, segundo as Grandes Regides

Percentual de pessoas com pelo menos uma das
deficiéncias investigadas na populacao residente (%) (1)

Grandes Regioes

Cor ou raca
Total
Branca Preta Amarela Parda Indigena
Brasil 23,9 235 271 271 23,8 20,1
Norte 23,0 23,8 27,3 25,6 22,6 14,3
Nordeste 26,6 26,8 29,8 30,6 26,0 27,3
Sudeste 23,0 22,9 25,4 26,3 22,5 29,3
Sul 22,5 22,3 24,8 24,2 22,6 211
Centro-Oeste 22,5 22,5 25,8 23,6 221 14,5

Fonte: IBGE, Censo Demografico 2010.
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Na analise da populacdo com pelo menos uma das deficiéncias investigadas em nivel
regional, observou-se na Tabela 2, que as populagdes amarela e preta'® da Regido Nordeste
apresentaram os maiores percentuais (30,6% e 29,8%, respectivamente), seguidas da populagao
indigena da Regido Sudeste. As populacdes indigenas das Regides Norte e Centro-Oeste
detiveram os menores percentuais de pessoas com pelo menos um tipo de deficiéncia (14,3% e
14,5%, respectivamente), o que pode ser explicado pelo fato de que os percentuais de
deficiéncia visual para essa parcela da populagdo foram menores do que aqueles apresentados
pelas demais cores ou ragas investigadas.

Um marco de ampliagdo no Brasil das possibilidades de engajamento de pessoas com
deficiéncia no ambito das politicas publicas foi a criagdo da Coordenadoria Nacional para
Integracdo de Pessoas Portadoras de Deficiéncia, por recomendagdo da ONU, em 1986. Esta
foi a primeira iniciativa governamental com objetivo de discutir a questdo das pessoas com
deficiéncia. Em 2010, a antiga Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa com
Deficiéncia (CORDE) — 6rgao federal responsavel pela politica de inclusdo das pessoas com
deficiéncia desde o advento da Lei N° 7.853/1989 — foi elevada ao status de Secretaria Nacional
de Promocao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia por meio do Decreto N° 7.256/10.

E mais importante, como dito anteriormente, a Convencao das Na¢des Unidas sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), foi incorporada a legislagdo brasileira em 2008
com equivaléncia de emenda constitucional nos termos previstos no Artigo 5°, § 3° da
Constituicao brasileira, “reconhecendo que a deficiéncia ¢ um conceito em evolucdo e que a
deficiéncia resulta da interagdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras devidas as atitudes
e ao ambiente que impedem a plena e efetiva participacdo dessas pessoas na sociedade em

igualdade de oportunidades com as demais pessoas” (RELATORIO, 2012, p. 8).

1.1.3 Midia e deficiéncia

10 Os termos cor ou raga: branca, preta, amarela, parda e indigena, foram retiradas do proprio Censo
Demografico do IBGE de 2010.
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Os meios de comunicacdo tém importancia fundamental como agentes facilitadores na
troca de informagdes na sociedade. O envolvimento da sociedade no debate sobre questdes
relacionadas a deficiéncia ¢ imprescindivel para reverter o quadro de preconceitos.

Para uma cobertura realmente qualificada sobre temas relacionados as pessoas com
deficiéncia ¢ preciso uma mudanca de paradigmas. O relatério Midia e Deficiéncia, editado
pela ANDI, recomenda principios importantes na composicdo das reportagens jornalisticas
sobre pessoas com deficiéncias, ja antecipando algumas indicagdes feitas no decorrer desta

pesquisa.

Antes de mais nada, ¢ importante que o jornalista mantenha os mesmos
critérios de rigor, espirito investigativo, senso critico, checagem de dados e
confronto de multiplas opinides que usa para elaborar uma boa matéria sobre
qualquer outra pauta. Essa atitude evitaria muitos equivocos detectados na
cobertura analisada nas pesquisas. Nada justifica que o profissional da
imprensa coloque em suspensdo o senso critico e se invista de uma postura
ingénua e complacente quando se depara com as tematicas relacionadas ao
universo das pessoas com deficiéncia, ainda quando movido pelas melhores
das intencdes. Pelas mesmas razdes invocadas, ndo ¢ recomendavel
superestimar e mistificar as pessoas com deficiéncia (VIVARTA, 2003, p. 38).

O relatorio destaca recomendacdes para os profissionais de comunicagdo, ndo s6 na
composi¢ao das noticias como na formulacao de conceitos a serem afirmados no contetdo das
reportagens. A primeira recomendacdo ¢ de que precisamos partir do “pressuposto da
diversidade, da diferenga e do exercicio do olhar que considera a pessoa com deficiéncia como
um cidadao” (VIVARTA, 2003, p. 150). Complementando que “¢ importante adotar a dtica de
que a deficiéncia pode ser uma caracteristica, mas ndo traduz a pessoa do ponto de vista de sua
humanidade e do seu direito de estar inserida em todos os espacos da vida social” (VIVARTA,
2003, p. 150).

A segunda recomendacdo ¢ sempre representar as pessoas com deficiéncias como
sujeitos de direitos, como quaisquer outros cidaddos. “Na cobertura de um evento (eleitoral,
cultural ou civico), por exemplo, o profissional deve manter um olhar atilado para as questdes
de acessibilidade. Esses cuidados podem transformar comportamentos, ampliar perspectivas e
enriquecer conteudos” (VIVARTA, 2003, p. 150).

O Relatorio aponta mais algumas falhas na cobertura jornalistica atual, afirmando que
ndo ha acompanhamento do impacto que as politicas ptblicas trazem para a vida da pessoa com
deficiéncia. “E insuficiente noticiar que o governo tem programa de entrega de proteses e

orteses, por exemplo. E preciso verificar, também, o desdobramento das a¢des. Acompanhar,
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fiscalizar e cobrar ajuda a melhorar os procedimentos e a assegurar o cumprimento de
compromissos” (VIVARTA, 2003, p. 150).
Neste sentido, ¢ muito importante a divulgacdo ndo s6 de denuncias, mas,

principalmente, de atitudes positivas.

Jornalismo investigativo ndo se restringe a propagar dentincias. Embora seja
menos atraente, ¢ necessario investigar no meio social aquelas instituigdes
onde os direitos estdo sendo respeitados. Pode ser mais trabalhoso, porém, ¢é
socialmente mais eficiente. Identifique quem sdo as legitimas liderangas que
atuam junto a pessoas com deficiéncia (VIVARTA, 2003, p. 150).

Para o relatorio citado, a ANDI e Fundacdo Banco do Brasil desenvolveram uma
pesquisa que revela alguns dados que ilustram este panorama: “Nao hd preocupacdo em
divulgar servicos relacionados a melhora da qualidade de vida de criancgas, adolescentes, adultos
e idosos com deficiéncia. Mais de 60% das matérias analisadas s ouviram uma fonte. Na
maioria delas tampouco hé clareza sobre os direitos desses cidadaos” (VIVARTA, 2003, p. 36).
Dados como estes ficam mais claros quando constatamos que “do ponto de vista das Fontes
Ouvidas, 6,4% delas eram pessoas com deficiéncia e 3,5% seus familiares. Os indices estdo
longe de alcangar o nivel necessario para dar real visibilidade as questdes relacionadas ao
universo desse segmento populacional”. Ao contrario, o importante, recomenda Vivarta (2003),

¢ o incremento de vozes nas representagdes discursivas da inclusao.

No esfor¢o para se atingir uma boa cobertura, seria, ainda, desejavel que a
imprensa ampliasse o leque de fontes ouvidas, dando visibilidade a multiplos
pontos de vista, capazes de contribuir para o processo de inser¢do social das
pessoas com deficiéncia (VIVARTA, 2003, p. 18).

Quando os jornalistas se restringem a ouvir apenas uma fonte, acabam por restringir o
que deveria ser uma visdo plural dos acontecimentos ¢ do ser humano. Como nos ensina
Cremilda Medina a voz do jornalista “emerge tanto na competéncia da articulacdo de sentidos,
quanto no proprio diagnostico que ndo se entrega a monocausalidade, prefere procurar, em meio
as causalidades multiplas, ambiguidades e contradi¢cdes” (MEDINA, 2011, p. 2). J4 quando o
jornalista mediador se abre para a compreensao de todo o leque de possiveis circunstancias, ele
“cria condigdes para o didlogo dos diferentes, colhendo e articulando significados,
comportamentos, visdes de mundo” (MEDINA, 2011, p. 3).

O que esta pesquisa busca ¢ fomentar a importancia de que os jornalistas promovam o
que Medina (2011, p. 3) chama de “mediagdo autoral responsavel”, sem juizos de valor, mas
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com a “énfase de um criador cuja narrativa da contemporaneidade retine multiplas vozes e
multiplos significados”.

Outra pesquisa citada no relatério Midia e Deficiéncia e ilustra a questao da visibilidade
de pessoas com deficiéncias na midia, foi a que monitorou e classificou na producao editorial,
entre os anos 1996 e 2002, vinte assuntos relacionados a infincia e adolescéncia incluindo a

deficiéncia.

Desde 1996, a ANDI e o Instituto Ayrton Senna, com apoio do Unicef,
acompanham a producao editorial de cerca de 50 jornais e 10 revistas de todo
o Pais no que se refere a pauta da infancia e da adolescéncia. Em 1998, o tema
Deficiéncia foi incorporado ao wuniverso pesquisado, ao lado de
aproximadamente 20 outros assuntos (Educacdo, Saude, Violéncia, Meio
Ambiente e Trabalho Infantil, por exemplo). A partir desse processo de
monitoramento, que abrange aspectos referentes a inclusio social e escolar de
criangas e adolescentes com deficiéncia, € possivel constatar que o assunto
vem aos poucos ganhando espaco na midia impressa. Em niimeros absolutos,
o total de textos focados na Deficiéncia cresceu de 829 para 909, entre 1999 ¢
2002, sendo que em 2001 foram publicadas 1032 matérias. Entretanto, essa
cobertura nunca chegou a situar-se entre as dez primeiras, no ranking de
Temas Mais Abordados da publicagdo anual Infancia na Midia: partindo de
um 14°lugar (1998), a questdo garantiu, nos trés anos seguintes, o 11°lugar.
Contudo, em 2002, voltou para o 13°(VIVARTA, 2003, p. 36).

Em 2002, a ONG Escola de Gente — criada com o objetivo de transformar politicas
publicas em politicas inclusivas para que pessoas com e sem deficiéncia exer¢am seus direitos
humanos desde a infancia — editou 0 Manual da Midia Legal'!, que até hoje é uma referéncia

quando se fala colocar a comunicagdo a servico da cultura pro-inclusio na sociedade.

Ao ajudar profissionais da midia a desenvolver um olhar mais desconfiado
sobre suas certezas ¢ as de suas fontes, acreditamos estar colaborando para um

"' Midia Legal foi 0 nome dado ao manual, pois para a sua composigdo foram estudadas duas normas internacionais
na época pouco conhecidas no Brasil: a Resolugdo 45/91, da ONU, que discorre sobre o conceito de sociedade
inclusiva, a chamada sociedade para TODOS (expressdo usada de forma bastante generosa e leviana no Brasil e
no mundo) e a Convengdo Interamericana para a Elimina¢do de Todas as Formas de Discriminagdo contra as
Pessoas Portadoras de Deficiéncia, conhecida como Convengdo da Guatemala. Estudar essas Normas é conhecer
um mundo novo e, principalmente, perceber com clareza que para deixar de discriminar ndo basta querer, ¢ preciso
estudar e se exercitar, preparar-se para se surpreender com o tamanho dos nossos equivocos. E importante saber
que o Brasil é signatario da Convencao da Guatemala, documento aprovado pelo Congresso Nacional por meio do
Decreto Legislativo no 198, de 13 de junho de 2001, que deu origem ao Decreto no 3.956, de 08 de outubro de
2001, assinado pela presidéncia da Republica. Pela primeira vez, entdo, foi explicitado em Lei o que ¢ discriminar
com base na deficiéncia. E, segundo o Ministério Ptblico, o Decreto no 3.956 tem tanto valor quanto uma norma
da Constituicdo Federal, pois se refere aos direitos e garantias fundamentais da pessoa, estando acima de leis,
resolugdes e decretos.
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processo de mutua qualificacdo. Se, na cobertura de tantos outros temas, nos,
jornalistas, ndo publicamos nada sem investigar e confrontar informagoes, por
que ndo adotar critério idéntico na questdo que este manual focaliza? Bem,
talvez até possamos arriscar uma resposta: o assunto deficiéncia gera um tipo
de emocgdo que nos impede de manter a lucidez defendida no exercicio didrio
da profissao (MANUAL, 2002, p. 6).

Segundo a Diretora-Executiva da Escola de Gente, Claudia Werneck, a instituicdo

defende a crenga de que os jornalistas sdo agentes da historia e ndo apenas observadores e

documentadores das transformacdes sociais almejadas (MANUAL, 2010). Desse modo, ¢

imprescindivel que os jornalistas estejam preparados para compreender o direito a inclusao das

pessoas com deficiéncia.

A midia é reflexo de uma sociedade pretenciosa e incapaz de perceber a
deficiéncia como questdo humana. Por isso, o tema nem chega a ser questio
politica e social. Deficiéncia é assunto de ninguém. Nos, da imprensa, apenas
reproduzimos uma dificuldade que € de todos nds. Nada mais exposto a
opinido publica que jornalistas assinando artigos ou ancorando telejornais.
Através desta exposi¢@o, a midia denuncia a inabilidade do individuo comum
(WERNECK, 1997, p. 231).

Tabela 3 — Diferencas entre Inclusio e Integracio

Principais diferencas

INCLUSAO

INTEGRACAO

Inserg¢do total e incondicional (criangas com
deficiéncia ndo precisam “se preparar” para ir a
escola regular)

Inser¢do parcial e condicional (criancas “se preparam” em
escolas ou classes especiais para estarem em escolas ou
classes regulares)

Exige rupturas nos sistemas

Pede concessoes aos sistemas

Mudangas que beneficiam toda e qualquer pessoa
(ndo se sabe quem “ganha” mais; TODAS ganham)

Mudangas visando prioritariamente a pessoas com
deficiéncia (consolida a ideia de que elas “ganham” mais)

Exige transformacdes profundas

Contenta-se com transformacdes superficiais

Sociedade se adapta para atender as necessidades das
pessoas com deficiéncia e, com isso, se torna mais
atenta as necessidades de TODOS

Pessoas com deficiéncia se adaptam as necessidades dos
modelos que ja~ existem na sociedade, que faz apenas
ajustes

Defende o direito de TODAS as pessoas, com e sem
deficiéncia

Defende o direito de pessoas com deficiéncia
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Traz para dentro dos sistemas os grupos de
“excluidos” e, paralelamente, transforma esses
sistemas para que se tornem de qualidade para
TODOS

Insere nos sistemas os grupos de “excluidos que provarem|
estar aptos” (sob este aspecto, as cotas podem ser
questionadas como promotoras da inclusao)

O adjetivo inclusivo € usado quando se busca
qualidade para TODAS as pessoas com e sem
deficiéncia (escola inclusiva, trabalho inclusivo, lazer
inclusivo etc.)

O adjetivo integrador € usado quando se busca qualidade
nas estruturas que atendem apenas as pessoas com
deficiéncia consideradas aptas (escola integradora,
empresa integradora etc.)

Valoriza a individualidade de pessoas com
deficiéncia (pessoas com deficiéncia podem ou ndo
ser bons funciondrios; podem ou néo ser carinhosos
etc.)

Como reflexo de um pensamento integrador podemos
citar a tendéncia a tratar pessoas com deficiéncia como
um bloco homogéneo (ex: surdos se concentram melhor;
cegos sdo excelentes massagistas)

Nao quer disfargar as limitagdes, porque elas sdo
reais

Tende a disfarcar as limitagcdes para aumentar a
possibilidade de inser¢do

Nao se caracteriza apenas pela presenca de pessoas
com e sem deficiéncia em um mesmo ambiente

A presenga de pessoas com e sem deficiéncia no mesmo
ambiente tende a ser suficiente para o uso do adjetivo
integrador

A partir da certeza de que TODOS somos diferentes,
nao existem “os especiais”, “os normais”, “os
excepcionais”, o que existe sdo pessoas com

deficiéncia.

Incentiva pessoas com deficiéncia a seguir modelos, ndo
valorizando, por exemplo, outras formas de comunicagdo
como a Libras. Serfamos um bloco majoritario e
homogéneo de pessoas sem deficiéncia rodeado pelas que
apresentam diferencgas.

Fonte: Claudia Werneck, Manual de Midia Legal, 2002.

A base para todo o entendimento da inclusdo efetiva de pessoas com deficiéncia na

sociedade ¢ a diferenciacdo clara entre insercdo e integragdo, explicada na Tabela 3 por meio

de suas principais diferencas. E esta deve ser

as reportagens sobre o tema.

a base para que jornalistas possam contextualizar

No dicionario, os verbos incluir e integrar tém um significado muito parecido:

“ser inserido”, “incorporar-se” ou

“fazer parte”. Entretanto, quando

representam movimentos internacionais, inclusdo e integragdo sdo palavras
que representam crengas totalmente distintas, embora encerrem a mesma
ideia, ou seja, a inser¢ao de pessoas com deficiéncia na sociedade (MANUAL,

2012, p. 16).

A tabela 3 aborda os principais pontos de discordancia entre os conceitos de inclusdo e

integracao.
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O conceito de inclusdo ¢ uma conquista no campo dos direitos humanos
modernos, em plano nacional e internacional, com o objetivo de dignificar
toda a diversidade humana. Inclusdo € o direito de todos os seres humanos
participarem ativamente da vida publica, sem limites de credo, religido,
posic¢ao politica, etnia, op¢ao sexual ou grau de deficiéncia (VIVARTA, 2003,
p. 37).

Além do conceito primordial de inclusdo, a precisdo dos conceitos estd intimamente
ligado a aten¢do com a linguagem. A mudanca de mentalidade deve estar atrelada a da
terminologia. O ideal ¢ que os jornalistas se dediquem a revisdo constante dos termos que se

referem as pessoas com deficiéncias.

E muito importante saber utilizar cada termo no contexto mais adequado. Nio
se recomenda o uso das palavras “portador” ou “deficiente”. Como vimos,
pessoas com deficiéncia vém argumentando que elas ndo portam uma
deficiéncia como portamos um sapato ou uma bolsa. Ja a palavra “deficiente”
tem a desvantagem de tomar a parte pelo todo, sugerindo que a pessoa inteira
é deficiente. E preferivel a expressio “pessoa com deficiéncia”, que reconhece
a condi¢do de determinado individuo, sem desqualifica-lo (VIVARTA, 2003,

p. 38).

A terminologia pode ser usada de forma errada tanto para depreciar as pessoas com

deficiéncia, quanto para transforma-las em “deuses”.

O preconceito da sociedade em relagdo a deficiéncia se revela de inumeras e
discretas formas. O da midia também. Nem sempre ¢ uma rejeicao explicita.
Pode estar disfargada sob um “processo de divinizagao”. Acontece quando o
jornalista tem tanta dificuldade de falar do assunto que retira da pessoa com
deficiéncia sua condi¢do de ser humano. O deficiente vira “santo”, uma
“pessoa iluminada”, “super-her6i”, alguém que é “s6 coragdo”. Defeitos?
Nenhum (WERNECK, 1997, p. 242).

Por isso, se desejamos falar ou escrever de forma construtiva e inserida em uma
perspectiva inclusiva, sobre qualquer assunto de carater humano, a terminologia ¢
especialmente importante.

Mas ndo necessariamente deveriamos precisar de manuais para que o respeito e a
dignidade humana transparecessem nos textos jornalisticos. Por meio do didlogo com as
proprias pessoas com deficiéncias, protagonistas das narrativas, fontes primarias, poderiamos
entender qual seria a denominacdo adequada para cada pessoa especificamente. Até suas
histérias de vida nos dariam uma pista de como prefeririam ser chamadas. Esta ¢ a verdadeira

tradugdo do respeito a diversidade humana.
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1.2 A invisibilidade em Crescer e Pais& Filhos

O inicio da pesquisa desenvolvida teve como base o corpus de 18 edigdes (de julho/16
a dezembro/17) das Revistas Pais&Filhos ¢ Crescer ¢ buscou identificar como eram
representadas as criangas com deficiéncia nestas revistas, cujos temas centrais sdo justamente
sobre a infancia: saude, desenvolvimento, comportamento, entre outros. No entanto, ndo foi
possivel dar continuidade a uma andlise mais extensa, ja que foram encontradas apenas onze
(11) reportagens com foco em criangas com deficiéncias, durante dezoito (18) meses de estudo
e em um total de duzentas e sessenta e trés (263) reportagens examinadas.

Os regimes de invisibilidade e as desigualdades identificadas nas revistas estudadas
facilitam a propagacdo de mais preconceito, discriminagdo e exclusdo social. Estas revistas
poderiam ajudar a proporcionar uma transformagdo dos estigmas em valorizagdo ¢ mudanga
cognitiva por meio de divulgagdo e conhecimento, desmistificando conceitos sobre a
deficiéncia.

Tomamos, entdo, como ponto de partida a ideia de que, em grande medida, o tratamento
midiatico dado a um certo espectro temadtico retira o peso de suas causas — frequentemente
minoritarias. Esta pesquisa busca identificar caminhos que apontem na dire¢do de uma mudanca
de nosso ambiente social e cultural. Trabalhou-se, durante a primeira etapa da pesquisa, com a
hipotese de que as pessoas com deficiéncias s apareceriam em reportagens cujo foco era em
temas de superacdo, efemérides e celebridades, valores-noticia de grande destaque atualmente.

A questdo emblematica que se apresenta em relagdo as pessoas com deficiéncia torna-
se clara, vista uma total auséncia de reconhecimento, uma invisibilidade, uma negacao da visao

do modo de ser e estar no mundo dessas pessoas.

1.2.1 Revista Crescer
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No media kit"? disponivel em seu site, a Revista Crescer anuncia que sua principal
missdo ¢ “levar para gravidas, maes e pais orientagdes confidveis que podem ser aplicadas na
vida real para as familias criarem seus filhos ainda melhor”. Segundo o documento, a revista
conta com alguns diferenciais: “as informagdes mais recentes, as pesquisas mais relevantes e
os melhores especialistas; mostra em suas paginas histérias reais, com solu¢des e problemas
iguais aos do leitor”.

Foram, entdo, analisadas cento e cinquenta e quatro (154) reportagens das edi¢des de
junho de 2016 até dezembro de 2017, com o objetivo de identificar aquelas que destacavam as
criangas com deficiéncia, seus desafios, pesquisas relevantes e vozes de especialistas, como
propde o media kit.

Segundo o Censo do IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica) de 20103,
visto anteriormente, mais de 45 milhdes de brasileiros declararam ter algum tipo de deficiéncia.
Sendo assim, 23,9% da populacdo brasileira é composta, hoje, por pessoas com algum tipo e
grau de deficiéncia.

Das 154 reportagens analisadas, apenas seis (6) tem como tema as deficiéncias. Ou seja,
apenas 3,9% das reportagens tratam de temas que afetam uma parcela de 23,9% da populagao
brasileira. Nao pretendemos aqui apenas comparar numericamente, mas, principalmente,
chamar a aten¢do para a discrepancia de representatividade e visibilidade das identidades de

criangas com deficiéncias.

Tabela 4 — Reportagens por editoria em cada edi¢ido da Revista Crescer.

12 Arquivo de apresentagdo da publicagdo, seu publico e audiéncia, com foco na venda de publicidade. Disponivel
em <http://crescer.globo.com/midiakit/arquivos/MidiaKit Crescer 2013-PT.pdf>. Acesso em: 29 jun./2017.

13 Disponivel em <http://biblioteca.ibge.gov.br/pt/biblioteca-catalogo?view=detalhes&id=794>. Acesso em: 20
jun. 2017.
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2016

CRESCER

2017

Jul2016 |ago 2016 | set2016 |out 2016 |nov2016 | dez2016 | Jan 2017 | fev 2017 | mar 2017 | abr 2017 | mal 2017 | jJun 2017 | Jul2017 | ago 2017 | set 2017 | out 2017 | nov 2017 | dez2017
Bditorias/adivm o 0 -] ¢ 0 0 o 0 0 Gl 0 0 0 o 0 0 0 0
n‘272 | n' 273 n“274 n° 275 n" 276 n° 277 n“278 n’ 279 n° 280 n" 281 n" 282 n“283 | n"284 | n"285 n’286 | n"287 n° 288 n" 289
gravidez 1| 1 1 3 3 2 3| 3 3 2 3 2 2 3 2 2 1
capa 1 1 1 1 1 1 1| 1 1 1 1 1 1 1 1
salde 1 2 2 1 2 2 2 1 1 3 3 1 1 1 1
especial 2 ) 1 [ 1| 1 1 1 1 1 1
desenvolvimento 1 1 1 1 1 1 1 1
comportamento 1 1 1 1 1 1 1 1 1
polémica do més 1 2 1 1 1 1 1
vocé 2 1 3 1 2 1 2 1 3 1 1
educagio 1 2 2| 1 2 1 1 1 1

melo amblente

inspiragio
melhor mae

primelira inféncla

aescola

entrevista

fazdeconta

-
Saflalalas

relaclonamento

bem-estar

TOTAL POR EDIGAO

1 4
9 7

"

10

TOTAL DE REPORTAGENS
TOTAL SOBRE DEFICIENCIAS

154

Fonte: A autora (2017)

Na Tabela 4, ¢é possivel constatar a quantidade de reportagens por editoria da revista'*.
Nas células em cinza, foram indicadas as edi¢des e as editorias das seis reportagens que
mencionam criangas com deficiéncias'®. Uma das seis, “Anjo azul”, é sobre o filho de Marcos
Mion, apresentador da Rede Record. A reportagem, escrita por Ana Paula Pontes, destaca o
novo livro que Mion escreveu sobre seu filho Romeo, que nasceu com Transtorno do Espectro
Autista (PONTES, 2016, p. 56). Na entrevista, Mion relata como ¢ ter um filho especial e quais
os tratamentos necessarios, além de contar algumas histérias sobre Romeo. Aqui, podemos
dizer que o critério de noticiabilidade ¢ a notoriedade/celebridade dos protagonistas da matéria
(Traquina, 2002) muito mais do que a questdo da deficiéncia de seu filho propriamente dita, ou
de qualquer questao sobre o autismo.

Outra reportagem, “Microcefalia: um ano de epidemia”, de Maria Clara Vieira (2016,
p. 57), € sobre uma efeméride: o marco de um ano dos primeiros casos de um dos piores dramas
de satde infantil no Brasil dos ultimos anos, a microcefalia causada pelo virus Zika. A
reportagem resgata todo o historico sobre o desconhecimento da razdo pela qual as criangas

estavam nascendo com microcefalia no inicio de 2015, o espanto dos médicos e um relato da

! Em outubro de 2016, a revista passou por uma reformulagio grafica e editorial. Algumas editorias foram extintas
e novas foram criadas. Por essa razdo, a partir de outubro algumas editorias apontadas estdo sem as reportagens
correspondentes.
15 Estdo indicadas todas as reportagens de cada editoria na Revista Crescer. Mas apenas uma de cada fala sobre
criangas com deficiéncias.
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primeira médica e pesquisadora — Adriana Melo e sua equipe —a comprovar a associagao entre
o Zika e a microcefalia.

Além de contextualizar a doencga e os problemas decorrentes, ele aponta que a maioria
dos casos afeta a populagdo carente, por falta de saneamento basico e pouco recursos médicos.
Mas o elemento mais importante que esta reportagem nos traz sao as historias de vida. Sao dez
historias sobre seres humanos cujas vidas foram alteradas completamente pela condigdo de seus
recém-nascidos. A jornalista Maria Clara, retrata maes que largaram seus empregos para levar
seus filhos para as longas horas de terapias e tratamentos em hospitais que, na maioria das
vezes, ficam a quilometros de distancia de suas casas. Maes que precisam comprar remédios
para seus filhos e que muitas vezes sdo mais caros que todo o salario ou pensdo recebidos por
més e que, em varios casos, foram abandonadas por seus parceiros. Foram retratadas ainda maes
que adotaram criangas com microcefalia, mesmo sabendo de todas as dificuldades que
enfrentardo. A reportagem tem ainda um grande enfoque nos direitos das criancas que nasceram
com microcefalia e discute com especialistas o que podemos esperar no futuro para estas
criancas com depoimentos de maes que ja tem filhos crescidos com microcefalia. Nesta
reportagem vemos o jornalista, como o sujeito que se deixa tocar pelos fatos, numa narrativa
autoral que retrata a aventura humana, como propde Medina (2008, p.98) no “resgate da cena
viva exige a cria¢do de um narrador que dramatize o que se passa a sua volta. Para isso o autor
da narrativa ¢ um ser aberto aos demais codigos da experiéncia social que observa”.

O tema da microcefalia ndo poderia, de fato, deixar de estar representado em uma revista
sobre satude infantil e também por ser um caso de visibilidade nacional, mas que, durante os
dezoito meses pesquisados, apareceu apenas mais uma vez, durante uma entrevista com a
médica e pesquisadora Adriana Melo, citada também na reportagem analisada acima.

Na entrevista intitulada “Um novo comec¢o”, a Melo faz uma sintese de todo o ocorrido
e tragou um panorama da pesquisa sobre o impacto do Zika virus, trazendo a ideia de que os
bebés de maes que contrairam o virus na gravidez apresentavam quadros ndo apenas de
microcefalia, como também sofriam da chamada “sindrome congénita de Zika”, que engloba
um quadro de disturbios visuais e auditivos, pés tortos e excesso de tdnus muscular, o que
limitaria os movimentos dos bebés. No entanto, mais importante que toda a pesquisa, Adriana
falou sobre a necessidade de acolhimento e o estimulo das criangas, j& que por meio de
fisioterapia e outras terapias, elas estdo atingindo um nivel de desenvolvimento antes nao
esperado. A maioria das criangas nasceu em familias sem condi¢cdes econdmicas de prover tais

terapias, portanto ela criou um centro de acolhimento que disponibiliza as terapias e uma
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assisténcia digna para estas criancas e suas maes, que muitas vezes largaram tudo para cuidar
de seus filhos.

A reportagem “Um mundo s6 para ele”, € a transcriagdo de uma conversa da jornalista
Vanessa Lima com Ashleigh Raddatz, mae de August, de 5 anos (na €poca da entrevista) com
Transtorno do Espectro Autista. Ela ¢ autora de um livro que registra em fotografias a rotina de
seu filho para compreender melhor o significado da doenca e o impacto que ela teve em sua
vida (LIMA, 2017, p. 43). Vanessa conta a trajetéria de Ashleigh desde a gravidez e como as
fotografias que ela tirava de seu filho desde o nascimento, tiveram um outro significado desde
o diagndstico. A reportagem ¢ recheada de fotos de August que estio no livro e toda a narrativa
que a jornalista imprime ¢ um exemplo de como podemos nos colocar no lugar do Outro,
trazendo todo o olhar pessoal para contar suas historias comuns e ao mesmo tempo
extraordinarias.

J4 “Vidas inspiradoras” conta a historia de Fernanda Terribile, mae de uma crianga com
deficiéncia, que € retratada entre seis outras historias de criancas sem deficiéncias. Fernanda
relata a jornalista Naima Saleh, a superacdo diaria com os cuidados com Danilo, seu filho de
17 anos que tem paralisia cerebral (SALEH, 2016, p. 70).

O ultimo dos textos sobre criangas com deficiéncias identificado, retrata a vida e os
desafios de Nathalia Santos, primeira jornalista com deficiéncia visual a apresentar um jornal
online no Brasil. Nathalia conta sua histéria a jornalista Juliana Malacarne, que embora faga
uma narrativa tradicional de entrevista, em forma de pergunta e resposta, consegue abordar
assuntos de extrema importincia quando falamos de deficiéncia, como: a angustia do
diagnostico, o papel dos pais e a importancia de compreender que cada individuo tem seus
defeitos e qualidades, acima de qualquer deficiéncia. Juliana da voz a Nathalia, que conta sua
trajetoria com franqueza e emocao.

Esta ultima e as duas reportagens sobre microcefalia foram, talvez, as que mais
chegaram perto de uma narrativa jornalistica inclusiva e dialogica na revista. Dialdgica sim,
como nos lembra Medina: “para fazer jus a a semantica de comunicagdo, substituimos a
mecanica da difusdo pela dindmica dialdgica, em que emerge um complexo EU-TU, para
lembrar Martin Buber” (MEDINA, 2011, p. 4). Segundo Medina, perguntas e respostas prontas
impedem a dialogia, o olhar o outro como um TU, um ser humano, ¢ ndo um ISSO inanimado,

um objeto!®,

16 Martin Buber analisa ontologicamente este jogo de aparéncias entre duas pessoas justapostas no dialogo (verbal
ou nao-verbal). A tnica possibilidade de autenticidade, verdade, entre os dois interlocutores ¢ a entrega do EU ao
TU, um TU-PESSOA e ndo um TU-ISTO (MEDINA, 2004, p.13).
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No entanto, como abordado anteriormente, sdo apenas seis (6) reportagens em um total
de 154 textos em um ano e meio. Este nimero confirma a hipoétese, proposta no inicio, de que
precisamos de mais narrativas inclusivas nas revistas, precisamos que o jornalismo nos

proporcione palavras que curam, conforme descrito por Kiinsch e Victor (2015, p. 17):

A atitude hipocratica de reconhecer o direito sagrado da pessoa a palavra
revela uma das percepgdes mais inteligentes de como se processa, no concreto
da vida, aquilo que, com muitos autores, podemos chamar de o poder
terapéutico da palavra, da fala ou, mais propriamente, da narrativa. Temos,
nesse modo de ver as coisas, magistralmente apresentada, uma verdadeira
teoria do conhecimento, fundada na velha e boa arte de contar histérias, a arte
da narrativa.

Por que ndo estamos usando o poder terapéutico da palavra com as criangas com
deficiéncias? Por que elas estdo sendo silenciadas em uma revista que poderia narrar e dar voz
e identidade a elas? Por que estdo sendo esquecidas nas narrativas jornalisticas? Seria o siléncio
de uma sociedade inteira, que transforma criangas com deficiéncias em indesejaveis? Estas sdo
apenas algumas questdes sobre as quais a invisibilidade nos faz refletir.

O jornalismo ¢ uma das formas textuais possiveis de narrar historias que nos ajudam a
ordenar nossas vidas. Por meio das historias que os jornalistas contam, um universo de sentidos
pode comecar a fazer sentido, “se organizar na mente, nos coragoes, na vida das pessoas e dos
grupos que leem jornal, ouvem radio ou veem TV, que navegam pelos sites, paginas e blogs
noticiosos” (KUNSCH; VICTOR, 2015, p. 18).

Portanto, enquanto o siléncio de historias de criangas com deficiéncias continuar a
existir, estaremos perdendo a oportunidade de tornar a sociedade mais inclusiva e igualitaria.
Mais compreensiva, tanto no sentido da intersubjetividade, quanto no das formas de producao

social de conhecimento sobre o mundo, incluindo vozes e identidades esquecidas.

1.2.2 Revista Pais&Filhos

A Revista Pais&Filhos foi langada em 1968, sendo pioneira no segmento voltado para

as familias do Brasil. Seu publico eram gravidas e maes e pais de criangas e adolescentes.
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Segundo o website da revista, sua missdo € “ajudar vocé a aproveitar essa fase da vida que passa
muito rapido mesmo. Nosso papel ¢ estar a seu lado, buscando respostas, informando e
compartilhando experiéncias!”. Pais&Filhos ¢ a segunda revista, depois de Crescer, mais
vendida no segmento, com média de 42.204 exemplares vendidos por més em 2016.

Assim como na revista Crescer, foram analisadas reportagens na Pais&Filhos entre os
meses de junho de 2016 a dezembro de 2017. Nesse periodo, foram identificadas 109
reportagens em editorias como comportamento, gravidez, satide e escola.

Dentre as 109 reportagens analisadas apenas cinco (5) abordavam o tema da deficiéncia.
Novamente, observamos aqui um percentual extremamente reduzido de reportagens que
discorrem sobre quase Y4 da populacdo brasileira. Estamos falando de 4,59% de reportagens
para representar uma parcela de 23,9% da populacdo. Percentual um pouco maior que na
Crescer.

A Tabela 5 indica a quantidade de reportagens por editoria da revista. Nas células em
cinza, foram destacadas as edi¢des e as editorias das cinco reportagens que mencionam criangas

com deficiéncias!?.

Tabela 5 — Reportagens por editoria em cada edi¢cio da Revista Pais& Filhos

PAIS & FILHOS
2016 2017
jul2016 ago 2016 | set 2016 |out 2016 |nov2016 | dez2016 | jan 2017 | fev 2017 | mar 2017 | abr 2017 | mai 2017 | jun 2017 | jul2017 | ago 2017 | set 2017 | out 2017 | nov 2017 | dez2017
n°556 n°557 | n°558 | n°559 | n"560 | n"561 | n°562 | n°563 | n"564 | n"565 | n°566 | n°567 | n"568 | n°569 | n°570 | n"SM | n°572 | n°573
comportamento 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 ]
entrevista 1 1 1 2 1 1 1

editorlas/ edicbes

a alna
alalala

alalalala

1
1
1 1
1
1

2lalalala

gravidez 1| ! 1
reportagem 1 1 2 1 1
salde 1 1 1 1 1 1 1

Slalalalala
-

domingo é assim
especial 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1
escola 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1

previdéncia 1
14 em casa é assim | 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1
suacasa 1
desenvolvimento 1 1 1 1 1 1 1
matternidade 1
TOTAL POREDIGAO 5 6 5 4 S 7 5 5 9 5 8 7 7 7 7 S 6 6
TOTAL DE REPORTAGENS 109
TOTAL SOBRE DEFICIENCIAS 5

Fonte: A autora (2017)

17 Fonte: <https://paisefilhos.uol.com.br/quem-somos/>. Acesso em 20 maio.2018.
18 Estdo indicadas todas as reportagens de cada editoria na Revista Pais&Filhos. Mas apenas uma de cada fala
sobre criangas com deficiéncias.
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Na reportagem “Melhor amigo da familia”, da jornalista Ana Leticia Rosa na edi¢do
272 de julho de 2016, encontramos um exemplo positivo na abordagem nao discriminatoria e
inclusiva de criangas com deficiéncias. Sem refor¢ar a construgdo de esteredtipos, o texto inclui
ndo apenas criangas com deficiéncia, mas todas as criangas que podem ser beneficiadas com a
terapia com animais, € como a interagdo com caes pode ajudar no desenvolvimento das criancas
de um modo geral. “Criangas que convivem com animais de estima¢ao sdo menos afetadas pelo
estresse cronico, pelo comportamento agressivo e por disturbios psicossomaticos” (ROSA;
PASSERINE, 2016, p. 68) segundo Armando Ribeiro, psicélogo do Hospital Beneficéncia
Portuguesa que ¢ atendido pelo Instituto Cao Terapeuta. Na reportagem conhecemos também a
historia de caes terapeutas que ajudam criangas em instituicdes como o Centro de Autismo, na
cidade gaucha de Pelotas, e em Hospitais como o Sabara, em SP.

Na edi¢do de agosto de 2016, Marcos Mion, apresentador de televisao, mais uma vez
(assim como na Revista Crescer) foi entrevistado sobre sua familia e seus trés filhos, com foco
no filho Romeo. Desde que tornou ptblica a condi¢do do Transtorno do Espectro Autista (TEA)
em seu filho, Mion se tornou uma das referéncias para a midia quando precisa abordar algum
tema sobre criangas com deficiéncia e superacao de desafios.

Na edicdo de novembro de 2016, a jornalista Lais Barros Martins deu uma aula sobre
diversidade e inclusdo. Em sua reportagem intitulada “Bravo!”, Lais escreveu sobre os

beneficios da danga para criancas com e sem deficiéncias.

Criangas s3o matriculadas em aulas de danga geralmente para desenvolver a
consciéncia corporal (postura, equilibrio, no¢des de espago), construir
recursos para a construcao da identidade, aumentar o grau de autonomia e de
socializagdo, além de encontrar ai uma alternativa de atividade fisica pelos
resultados favoraveis a saide do corpo. [...] Isso vale também, claro, para
criangas com algum nivel ou tipo de deficiéncia — auditiva, visual ou fisica,
por exemplo — o que demonstra o carater democratico da danga como método
de inclusdo social e respeito as diversidades (MARTINS, 2016, p. 38).

Ela também narra historias de criangas com deficiéncias que conseguiram, por meio da
danca inclusiva, “se afirmar como membros de uma comunidade, romper preconceitos e
padrdes preestabelecidos, além de renovar a visao de mundo ao mostrar que ser diferente ¢ um
dos mais altos valores da humanidade e que, portanto, precisa ser cultivado e divulgado”
(MARTINS, 2016, p. 38). E esta mediagéo social dos jornalistas que buscamos para que se

alarguem os horizontes da inclusdo e da equidade.
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A secdo “Entrevista” da edigdo 562 foi feita com Marcos Veras e Débora Falabella, que
interpretaram um casal que tem um filho com sindrome de Down no filme “O filho eterno”
(2016), baseado no livro, de mesmo nome, de Cristovao Tezza. Apesar do espago e da
possibilidade de levantar mais discussdes acerca do tema sindrome de Down, ainda hoje tao
cercada de preconceito e desinformacao, a jornalista Carolina Piscina optou por tratar da vida
pessoal dos entrevistados. Das sete perguntas feitas, apenas duas foram relacionadas ao filme
e, mesmo assim, com enfoque sobre a dificuldade e envolvimento dos atores na interpretagao
dos personagens, e ndo sobre o tema retratado pelo proprio filme.

A ultima das cinco reportagens encontradas na revista Pais&Filhos estd na capa da
edicdo de margo de 2017: um bebé com sindrome de Down, em comemora¢do ao Dia
Internacional da Sindrome de Down, 21 de marc¢o. Essa foi a primeira vez em que uma revista
voltada para a familia estampou em sua capa uma crianga com deficiéncia. Sem divida, um
grande avanco € um marco no combate ao preconceito. A reportagem, como um todo, se
mostrou muito inclusiva, reforcando logo em seus primeiros paragrafos a maneira como a
sociedade deve se referir as criangas com sindrome de Down. Isso demostra um avango
tremendo ja que ainda persistem referéncias como “ele ¢ Down”, o que reduz a pessoa, com as
suas potencialidades, a apenas uma condicao.

Ainda com o intuito de ajudar maes e pais de criangas com sindrome de Down, o que
raramente ¢ encontrado na imprensa em geral, a reportagem indica alimentos importantes para
a saude das criangas e também terapias que ajudam em seu desenvolvimento cognitivo e social.
E como, também, poucas vezes vemos na midia, a reportagem apresenta as perspectivas para o
futuro das criangas com sindrome de Down: autonomia, escola e mercado de trabalho sdo
preocupagdes de qualquer mae e pai, e mais quando se trata de criangas com deficiéncias. Ou
seja, ¢ importantissimo que o tema seja apresentado e discutido tdo abertamente como foi feito
aqui.

Como complemento a reportagem, a Pais&Filhos publicou um texto de Ana Castelo
Branco, mée de Mateus, que tem sindrome de Down. E raro que no jornalismo ultrapassemos
as vozes de médicos e outras fontes especialistas, para escutar também as vozes, dos proprios
personagens, histérias de vidas importantes como a de qualquer outro ser humano. No espago
oferecido pela revista, Ana compartilhou nao apenas sua historia, mas seu amor e esperanga

que seu filho e todas as pessoas com deficiéncia sejam reconhecidas e respeitadas.

Vemos jovens com sindrome de down casando, trabalhando, entrando nas
universidades [...] Mas mesmo assim, muita coisa ainda precisa evoluir. Por
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mais que nos, pais de criancas com dificuldades em geral, ndo tenhamos mais
vergonha de exibir nossos filhos para o0 mundo — o Facebook que o diga —, o
sistema educacional ainda tenta manté-los na escuridao (BRANCO, 2016, p.
50).

Podemos compreender entdo que se o jornalismo, e mais especificamente revistas como
as duas aqui examinadas, abrissem espago para depoimentos como este, suas historias poderiam
influenciar de maneira efetiva a sociedade em direcao a inclusao.

Em artigo que estuda o lugar de fala das fontes no jornalismo, suas representacdes e as
articulagdes de seus discursos, Mateus Yuri Passos, assume como paradigma polifénico o
jornalismo literdrio em contrapartida ao jornalismo de pirdmide, “assim denominado por ter
como seu produto principal e mais nobre as noticias e reportagens estruturadas na forma da
piramide invertida encabegada pelo lead, o qual concentraria em si a unidade informativa
essencial de um acontecimento” (PASSOS, 2017, p. 87).

O jornalismo literario ¢ denominado polifonico por Passos (2017, p. 86) pois € permeado
pela “presen¢a de uma miriade de vozes discursivas distintas que permita reconstituir um
acontecimento ou discutir um tdpico de forma complexa, sem direcionar o leitor a um
fechamento conclusivo, fornecendo mais instrumentos para uma abertura interpretativa”. Ja o
jornalismo de pirdmide, utiliza-se ndo de individuos, mas de institui¢cdes, e “seria justamente o
poder institucional dessas organizagdes, seu prestigio e reconhecimento social, o que conferiria
credibilidade tanto as fontes que as representam quanto ao material noticioso que faz uso delas
para tratar de determinado acontecimento” (PASSOS, 2017, p. 88). Deste modo, as declaragdes
destas “fontes oficiais” hierarquizam suas informagdes “num estrato superior de qualidade e
credibilidade em relagd@o a outros tipos de fonte, acaba por reforgar o suporte a ideologia oficial
e por silenciar e marginalizar outras vozes e possibilidades interpretativas” (PASSOS, 2017, p.
88).

Por outro lado, no jornalismo literario, sdo os proprios individuos, € ndo institui¢des,
que sdo ouvidos e transformados em personagens “retratados em seu sentir e agir no mundo,
tém a validacdo de sua fala articulada a partir de suas vivéncias, que lhes conferiria credibilidade
de modo independente de um amparo institucional” (PASSOS, 2017, p. 88).

O jornalismo que parte das experiéncias vividas pelos individuos envolvidos nos
acontecimentos, suas historias e falas € o que pode representar toda uma parcela da sociedade,
fazendo com que o didlogo possa de fato acontecer. Essas vozes do cotidiano, polifonia sem
autoridade nem autoritarismos, abrem as reportagens uma esfera humanizadora que pode
efetivamente influenciar a sociedade para uma visao igualitaria e solidaria.
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Apesar de encontrarmos reportagens, nas revistas Crescer e Pais&Filhos,
verdadeiramente inclusivas e que nos presenteiam com multiplas vozes e historias, ainda assim,
3 ou 4% de visibilidade ¢ apenas uma minima fresta comparada a uma janela inteira que pode

se abrir para a inclusdo de criangas com deficiéncias, tanto na midia quanto na sociedade.
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2

Da representacgido e das narrativas: abordagens tedricas

As vezes, temo escrever

A escrita torna-se um medo,

Pois eu ndo posso escapar,

tantas construcoes coloniais.

Nesse mundo,

eu sou vista como um corpo,

que ndo pode produzir conhecimento.
Um corpo ‘fora’ do lugar.

Sei que enquanto escrevo,

cada palavra sera examinada,

e talvez até invalidada.

Entdo, porque escrevo?

Porque sim.

Estou envolta numa historia

de siléncios expostos,

vozes torturadas,

linguas despedagadas,

idiomas for¢ados,

e discursos interrompidos.

E estou rodeada de

espago brancos

Nos quais eu mal posso entrar ou permanecer
Entdo, porque escrevo?

Eu escrevo quase como uma obrigagdo,
para me encontrar.

Enguanto escrevo,

Eu ndo sou o ‘Outro’,

mas o eu,

Ndo sou o objeto,

Mas o sujeito.

Eu torno-me a que descreve,

e ndo a descrita.

Eu torno-me a autora,

e a autoridade

da minha propria historia.

Eu torno-me a oposi¢do absoluta do que o projeto
colonial predeterminou.

Eu torno-me eu prépria.

Enquanto escrevo, Grada Kilomba'’

19 Video Instalagdo - The Desire Project, Ato III - Exposi¢do no MAAT em Lisboa, 2017.
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Iniciamos as reflexdes tedricas do capitulo com uma discussdo crucial para o
entendimento da constru¢ao das identidades das pessoas com deficiéncias por meio de suas
representacdes nas midias em geral e, mais especificamente, nas narrativas jornalisticas.

E para longe do siléncio e da invisibilidade que por meio da linguagem representamos
e construimos nossas identidades. Assim, o jornalismo capaz de enxergar o Outro e se
comunicar com o Outro ¢ aquele que produz as narrativas permeadas de sentido e que utilizam
codigos que interpretam e visibilizam minorias, abandonando estereo6tipos e preconceitos.

Sendo assim, todas as narrativas sdo, entdo, fundamentos imprescindiveis para que
possamos representar as criangas com deficiéncias de modo a promover inclusdo e igualdade.
Identificamos neste capitulo a importancia das narrativas, desde as narrativas miticas — historias
compartilhadas por toda a humanidade na tentativa de significar e dar respostas as questdes
humanas mais profundas (ARMSTRONG, 2005) —, até as narrativas mididticas, que tém a
responsabilidade na constru¢do de um novo olhar frente a deficiéncia.

O capitulo dara destaque, por fim, a narrativa jornalistica, com énfase na reportagem, e
sua fun¢do ndo apenas informativa, mas acima de tudo em sua capacidade de emprestar ao
jornalista a mediag@o da voz coletiva. Na reportagem, como ensina Cremilda Medina (2011, p.
3), ha de existir “uma competéncia técnica (racionalidade complexa), uma sensibilidade ética
(cumplicidade afetiva) e originalidade estética (marca de autor) ao orquestrar multiplas e
dissonantes vozes, bem como ao editar a pluralidade conflitiva de significados”. Na pratica de
reportagem em profundidade, uma forma de narrativa dialégica e compreensiva, o jornalista
surge como um construtor de representagdes positivas e ndo-estereotipadas, como um mediador
cultural dos acontecimentos contemporaneos, o que fez dele um “produtor de sentidos, um

agente da producao simbdlica de seu tempo” (MEDINA, 2011, p. 4).

2.1  Representacao e identidade

O estudo da relacdo entre os processos narrativos e os de representagao ¢ essencial para

que possamos demonstrar a necessidade da existéncia de narrativas que enfoquem questdes
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sobre deficiéncia na midia. Deste modo, discutiremos primeiro, brevemente, os conceitos de
representacdo ao longo dos tempos.

Segundo Murilo Soares (2007), o conceito de representagao possui uma longa trajetoria
tedrica que comega na Idade Média e vem se delineando no didlogo entre sociologia, psicologia,
semidtica e outros campos de conhecimento com o pensamento comunicacional. O autor aponta
em seu artigo “Representa¢des e comunicacdo: uma relacdo em crise”, publicado na Revista
Libero, quatro frentes de compreensao acerca do tema. A primeira € a representagdo mental,
projetada por meio da filosofia medieval que “introduziu o termo latino repraesentatio, ora para
indicar uma imagem, ora uma ideia, ora ambas as coisas, sugerindo uma ‘semelhan¢a’ com o
objeto ou a coisa representada” (SOARES, 2007, p. 48). Mais recentemente, “as noc¢des de
representacdo mental e de intencionalidade se tornaram objeto da filosofia da mente, que
considera o pensamento um estado mental sobre algo diferente de si mesmo, apresentando, pois,
uma natureza representacional” (SOARES, 2007, p. 48).

A segunda frente de entendimento das questdes de representacdo, segundo Soares
(2007) surge a partir do século XIX, com o enfoque ndo mais nos processos mentais, mas no
papel das estruturas sociais e histdricas na formagdo das representagdes. Soares (2007) toma
como exemplo as teorias de Marx e Engels (1988) sobre a importancia da sociedade na
formacao das ideias coletivas e sublinha o termo ideologia, cunhado pelos autores, “para referir-
se a influéncia das estruturas sociais na formulag¢do das representagdes vigentes em uma dada
época histérica” (SOARES, 2000, p. 48). Conceituando, assim, ideologias como
“representagdes conceituais de carater politico que configuram a realidade social a partir do
prisma de uma classe, destacando-se nesse processo a classe dominante” (SOARES, 2000, p.
48). O autor destaca ainda, nesta frente de entendimento, dois autores: Emile Durkheim (1989),
que “propds o conceito de ‘representacdes coletivas’ para indicar categorias de pensamento que
traduzem estados das coletividades” (SOARES, 2007, p. 48); e Michel Foucault (1995) e o
conceito de discurso, “entendido ndo como uma fala individual, mas como sistema de
representacdo, um conjunto de afirmagdes que produz conhecimento sobre um assunto num
dado momento historico” (SOARES, 2007, p. 48).

As representacdes mididticas, terceira frente do artigo de Soares (2007) e foco desta
pesquisa, e mais especificamente o jornalismo, ganham forca exatamente por seu poder de
expressdo e de realismo, drama e intensidade. A verossimilhanca entre objeto e sua imagem

nos meios de comunicagdo atesta veracidade e naturalidade.
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Como aparentam ser ou mesmo se apresentam como um retrato do mundo,
essas representagdes instauram ou sancionam, homologam, naturalizam certos
vieses, sugerindo que esse ¢ o modo de ser da sociedade representada, de
modo a fixar ou a confirmar estereétipos étnicos, sociais, de género,
profissionais. Trata-se, ora da instauragdo de padrdes ‘“normais” ou
“modelos”, ora de imagens pejorativas ou idealizadas de populacdes,
categorias sociais, minorias etc. (SOARES, 2007, p. 51).

E mais, no jornalismo, pondera Soares (2007) se pressupde um compromisso ético com
a referencialidade e o interesse publico, ou seja, se confia mais no jornalismo como espelho da
“realidade”, o que faz com que as representacdes feitas em uma reportagem sejam importantes
marcadores de representagdes “verdadeiras”. Embora os acontecimentos no jornalismo sejam
narrados pela perspectiva de um individuo, e que por isso precisamos estudar a questdo por
meio do conceito de enquadramento, sua influéncia exercida na sociedade ¢ extremamente
importante para a reflexdo que fazemos aqui. As deficiéncias precisam ser representadas no
jornalismo para que possam influenciar a sociedade para ac¢des positivas pois “deixar de dar
uma noticia corresponde a fazer o acontecimento desaparecer para a audiéncia” (SOARES,
2007, p. 54). Assim, retomamos aqui a importancia e a necessidade da visibilidade e da voz de
pessoas com deficiéncias de falamos no primeiro capitulo.

Na perspectiva da representacdo distribuida, quarta e ultima frente de entendimento
proposta por Soares (2007), a representagdo inclui tanto as representacdes internas quanto
externas. Agentes humanos e artefatos materiais, dispositivos e instrumentos que suportam a
disseminagdo do conhecimento sdo considerados.

De maneira geral, representar nos indica um modo primordial de comunicagdo entre os
seres humanos quando transcriamos?® objetos, sujeitos e eventos em construgdes de linguagem
convertendo-os e recriando uma realidade. Construimos nossas representagdes de mundo por
meio destas construgdes de linguagem. “A realidade existe fora da linguagem, mas ¢
constantemente mediada pela linguagem ou através dela: e o que noés podemos saber e dizer
tem de ser produzido no discurso e através dele” (HALL, 2003, p. 392). Talvez possamos dizer,

portanto, que o ndo dito ¢, entdo, uma inexisténcia, uma invisibilidade, um siléncio. Este

20 Transcriagdo ¢ termo cunhado por Haroldo de Campos para designar a tradugio, baseado nas teorias de
Jakobson e Lotman, de acordo com os quais o signo “palavra” deixa de ser apenas linguistico e a traducdo passa
a ter um sentido mais amplo. “Tradugdo como transcrigdo e transculturagdo, ja que nio sé o texto, mas a série
cultural (...) se transtextualizam no imbricar-se subitaneo de tempos e espagos literarios diversos” (CAMPOS,
1976: 10). No exercicio criativo da reportagem, o jornalista ndo sé traduz o fato, mas transcria de acordo com
seu particular ponto de vista.
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siléncio pode acontecer de muitas formas, e algumas delas nascem do confronto com o
desconhecido, o diferente. O encontro com o diferente ¢ o encontro com o julgamento daquilo
que ndo nos ¢ familiar, com o desconfortavel, com o que estd fora dos padrdes, o Outro. E ¢
também pela falta de comunicagdo e, por consequéncia, de linguagem, que as criangas com
deficiéncias estdo sendo invisibilizadas.

E ¢ dessa diferenca em relagdo ao outro, que nasce nossa identidade. Segundo
Woodward (2000, p. 40), “as identidades sdo fabricadas por meio da marcacdo da diferenga.
Essa marcacdo da diferenca ocorre tanto por meio de sistemas simbolicos de representagao
quanto por meio de formas de exclusdo social”. Nossas identidades nascem dos discursos, da
linguagem, da representacdo da realidade e do esfor¢o de dar sentido aquilo que somos, sempre
em relagdo ao outro, “[assim], a constru¢cdo da identidade ¢é tanto simbdlica quanto social”
(WOODWARD, 2000, p. 10).

Portanto torna-se imperativo que o siléncio seja quebrado e que possamos construir
lugares na midia, e no jornalismo mais especificamente, a partir dos quais os individuos com
deficiéncias possam se posicionar, falar e serem ouvidos, construindo sistemas de representagao
pelos quais possamos julgar “o mundo de maneira relativamente similar, [...] construir uma
cultura de sentidos compartilhada e, entdo, criar um mundo social que habitamos juntos”
(HALL, 2016, p. 36).

Criancas com deficiéncias no mais das vezes ndo sao vistas, ouvidas ou lidas, pois fazem
parte do outro, do diferente, do invisivel. E quando as criangas aparecem nas narrativas, suas
representacdes sdo frequentemente estereotipadas. Conforme Bhabha (1998, p. 193) nos indica,
esses esteredtipos nao sdo uma simplificacdo por serem falsos. “Porém, [...] uma simplifica¢ao
porque ¢ uma forma de representacdo fixa e interrompida que, ao negar o jogo da diferenca
(que a negacao através do outro permite), cria um problema para a representacdo do sujeito em
acepgoes de relacdes psiquicas e sociais”.

Entender a questdo das diferencas ¢ muito importante para que possamos entender o
porque de certos grupos sociais minoritirios serem estereotipados como, por exemplo, as
pessoas com deficiéncia. A diferenca ¢ apresentada por Hall (2016), tendo como base alguns
autores, da linguistica de Ferdinand de Saussure, traz o conceito acerca do signo (sons, imagens,
palavras, pinturas, fotografias, quando expressam ou comunicam ideias, isto ¢, uma unidade
significativa), que se constitui a partir de um significante (a forma, isto €, a verdadeira palavra,
imagem, foto) e de um significado (ideia ou conceito na mente das pessoas com a qual a forma

¢ associada) (SAUSSURE, 2012).
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Tomando a ideia de Saussure (2012, p. 165) de que a significagcdo de tudo o que existe
nasce da diferenca entre opostos, e “o que importa na palavra ndo ¢ o som em si, mas as
diferengas fonicas que permitem distinguir essa palavra de todas as outras, pois sdo elas que
levam a significagdo”, Hall faz sua critica a este modelo que diz que o significado ¢ relacional
e “a portadora da significagdo ¢ a ‘diferenca’ entre o branco e o preto” (HALL, 2016, p. 153),
pois se significado depende da diferenga entre opostos, e as oposi¢des binarias tem valor por
representar a diversidade do mundo entre extremos, esta seria um forma bruta, reducionista,
simplificadora e rigida de estabelecimento de significados. Este conceito nos condiciona a
entender o mundo como uma coisa ou outra, sem a possibilidade das diversas nuances entre os
extremos. E € isso que os esteredtipos fazem, “a estereotipagem reduz, especializa, naturaliza
e fixa a ‘diferenca’” (HALL, 2016, 191).

Este tipo de denominacdo faz com que as criangas com deficiéncias sejam identificadas
apenas por sua deficiéncia, reduzindo toda sua humanidade, suas habilidades, seus desejos, seus
sonhos, a apenas esse traco simplificador. Os esteredtipos dividem as criangas em com € sem
deficiéncia, ndo dando conta de todos um espectro de caracteristicas possiveis entre estes dois
extremos, fixando limites e excluindo todas as criancas que ndo pertence ao universo dito
“normal”. Este tipo de divisdo ¢ “parte da manuten¢do da ordem social e simbolica. Estabelece
fronteira simbdlica entre “o ‘pertencente' e o que ndo pertence ou ¢ o “Outro" (HALL, 2016, p.
192).

Em contrapartida, Hall (2016, p. 20) aponta que um intercdmbio de sentidos e
“compartilhamento de significados” entre as pessoas, grupos ou sociedades de modo que elas
“interpretem o que acontece ao seu redor e ‘deem sentido’ as coisas de forma semelhante”, pode

ser construido por meio de:

[...] uma variedade de midias; especialmente, nos dias de hoje, na moderna
midia de massa, nos sistemas de comunicacdo global, de tecnologia complexa,
que fazemos sentidos circularem entre diferentes culturas numa velocidade e
escala até entdo desconhecidas na historia (HALL, 2016, p. 22).

Podemos dizer, portanto, que o jornalismo, enquanto narrativa midiatica, pode dar
suporte ao compartilhamento de ideias que nos levam a atenuag¢ao do siléncio e do preconceito.
A préitica de um jornalismo que considere que “o encontro com o Outrem ¢é
imediatamente minha responsabilidade por ele” (LEVINAS, 2010, p. 130) pode realmente nos
ajudar a nos tornarmos seres humanos mais compreensivos, inclusivos e abertos ao didlogo pois
“a verdadeira compreensdo nado se cansa do didlogo intermindvel nem dos ‘circulos viciosos’,
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porque ela confia que a imaginagdo acabara por obter pelo menos um vislumbre da luz sempre
assustadora da verdade” (ARENDT, 2008, p. 345).

Compartilhamos conceitos e visdes de mundo por meio da nossa linguagem. Nela,
significamos e produzimos sentidos, e, assim, podemos organizar a sociedade € o mundo que

nos cerca.

Ora, a linguagem nada mais ¢ do que o meio privilegiado pelo qual “damos
sentido” as coisas, onde o significado ¢ produzido e intercambiado.
Significados s6 podem ser compartilhados pelo acesso comum a linguagem.
Assim, esta se torna fundamental para os sentidos e para a cultura e vem sendo
invariavelmente considerada o repositorio-chave de valores e significados
culturais (HALL, 2016, p. 16).

As narrativas fundadas na linguagem, sejam elas textuais ou imagéticas, sdo a base da
representacdo que produzimos e compartilhamos das coisas que nos cercam, nossas ideias e
sentimentos: “as palavras que usamos para nos referir a elas, as historias que narramos a seu
respeito, as imagens que delas criamos, as emogdes que associamos a elas, as maneiras como
as classificamos e conceituamos, enfim, os valores que nelas embutimos” (HALL, 2016, p. 21).
Muniz Sodré (2010, p. 28) refor¢a também a importancia da linguagem “como mecanismo
simbdlico — ou seja, produgdo do sentido e dos sujeitos com ele articulados”.

Segundo Hall (2016, p. 32), sdo essas narrativas, enquanto formas discursivas, que
definem o que consideramos util, relevante e “verdadeiro”, assim como quais sujeitos
personificam essas caracteristicas. Assim, os sujeitos sdo valorados a partir dos sentidos que
atribuimos a eles em nossas narrativas compartilhadas e “reguladas pelos diferentes discursos
(legitimados, naturalizados, emergentes ou marginalizados) que circulam, colidem e articulam-
se num determinado tempo e lugar” (FREIRE FILHO, 2005, p. 21).

A representacdo inclui todos os sistemas simbdlicos por meio dos quais os significados
que produzimos e compartilhamos dao sentido as nossas experiéncias e aquilo que ja somos ou
podemos nos tornar, sugere Woodward (2000, p. 17).

A representagdo que criamos e compartilhamos das criancas com deficiéncias dé vida
as suas identidades, e o processo pelo qual identificamos essas criangas nasce da autoridade de
um poder dominante sobre as minorias — “conceito usado, aqui, para abarcar todo grupo social
cujas perspectivas e vozes sdo marginalizadas pelas estruturas de poder e pelos sistemas de

significacdo dominantes numa sociedade ou cultura” (FREIRE FILHO, 2005, p. 18).
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Quem tem o poder de representar tem o poder de definir e determinar a
identidade. E por isso que a representagdo ocupa um lugar tdo central na
teorizagdo contemporinea sobre identidade e nos movimentos sociais ligados
a identidade. Questionar a identidade e a diferenca significa, nesse contexto,
questionar os sistemas de representacdo que lhe ddo suporte e sustentacio
(SILVA, 2000, p. 91).

A identidade ¢ marcada pela diferenca, que ¢ sustentada pela exclusaio (WOODWARD,
2000). De fato, quando, do alto do poder hegemdnico, dividimos o mundo entre criangas com
e sem deficiéncia, elas passam a ser caracterizadas como o diferente. Onde existe a
diferenciagdo estabelecida pela identidade, encontra-se presente o poder de incluir ou excluir,
de determinar quem estd dentro e quem esta fora. E uma forma de demarcar fronteiras, de

classificar e valorar o sujeito.

Nas relag0es sociais, essas formas de diferenca - a simbdlica e a social — sao
estabelecidas ao menos em parte, por meio de sistemas classificatorios. Um
sistema classificatorio aplica um principio de diferenca a uma populacdo de
uma forma tal que seja capaz de dividi-la (e a todas as suas caracteristicas) em
ao menos dois grupos opostos — nos e eles (por exemplo, sérvios e croatas);
eu/outro (WOODWARD, 2000, p. 40).

O contraponto que se pretende fazer nesta dissertacdo ¢ exatamente o oposto de
classificagdes e de demarcacdo de fronteiras. Nos precisamos de inclusdo e de comunhdo. O
mundo ja possuiu muros demais. Precisamos de didlogo e ndo de erguer mais barreiras.

Woodward (2000, p. 20) afirma que as praticas de significagdo que envolvem relagdes
de poder “fornecem novas formas de dar sentidos a experiéncia das divisdes e desigualdades
sociais e aos meios pelos quais alguns grupos sdo excluidos e estigmatizados”. J4 Bhabha (1998,
p. 193) da como exemplo destas producdes de conceitos e como forma de controle social de
demarcacgao de fronteiras, os estereotipos, que sdo criados como um impedimento da ampliagao
de conceitos: “o esteredtipo impede a circulagdo e a articulagdo do significante ‘raca’ como
qualquer outra coisa a ndo ser a sua permanéncia em forma de racismo. Ja sabemos que os
negros sao devassos, os asidticos, enganosos [...]”.

Freire Filho (2005, p. 20) ajuda nossa reflexdo ao suscitar outras questdes como: “em
que medida a estigmatizacao, a folclorizagdo, a exotizagdo afetam a autoestima de individuos e
grupos estereotipados, gerando eventuais sentimentos de embarago e ressentimento em relagao
a sua identidade social [...]?”. Podem, entdo, criangas com deficiéncia serem inseridas na
sociedade por meio do combate a um discurso estereotipado e preconceituoso para criar suas
proprias identidades, com a ajuda das narrativas jornalisticas?

61



Os estereodtipos também funcionam como forma de controle social, “ajudam a demarcar
e manter fronteiras simbolicas entre o normal e o anormal, o integrado e o desviante, o aceitavel
e o inaceitavel, o natural e o patologico, o cidaddo e o estrangeiro, os insiders e os outsiders,
No6s e Eles” (FREIRE FILHO, 2004, p. 45). Nossa sociedade estd imersa em um olhar
preconceituoso que cria barreiras e dificulta cada vez mais a vida das criangas com deficiéncia.
E recorrente um olhar tnico que recusa e invisibiliza as identidades daqueles que ndo sdo
considerados “normais”. Tal tendéncia contribui para o refor¢o de esteredtipos, mas, conforme
nos indica Woodward, podemos, sim, criar um novo olhar sobre os sujeitos considerados
“outros”.

A diferenga pode ser construida negativamente — por meio da exclusio ou da
marginaliza¢do daquelas pessoas que sdo definidas como “outros” ou forasteiros. Por outro
lado, elas podem ser celebradas como fonte de diversidade, heterogeneidade e hibridismo,
sendo vista como enriquecedora [...] (WOODWARD, 2000, p. 50).

Podemos ainda expor aqui a visdo de Hall, tomando como base os conceitos de diferenga
para Mikhail Bakhtin, que toma como base para a construg@o de significados o didlogo com o
“Outro”. Para o filosofo, a diferenga ¢ essencial pois “o significado ¢ sustentado no didlogo
entre dois ou mais falantes. [...] Ele surge na troca entre diferentes interlocutores. Na linguagem,
metade da palavra pertence ao outro”. E “na verdade, ela existe na boca de outras pessoas,
servindo as intenc¢des de outras pessoas: ¢ de 14 que devemos tomar a palavra e torna-la nossa
(BAKHTIN apud HALL, 1981, p. 293- 294).

Sendo assim, as criangas com deficiéncia, precisam estar na discussdo para construgao
de significados de suas proprias identidades. Precisam ser incluidas no didlogo para que a
diferenca seja marcada como um significado maior e que ela seja representativa e ndo termine
por ser estereotipada, quebrando um conjunto de associa¢des deslocadas e preconceituosas.

Como ratifica Woodward (2000, p. 17), os discursos e os sistemas de representacio
constroem os lugares a partir dos quais os individuos podem se posicionar e a partir dos quais
podem falar. E deste lugar de fala que podemos produzir significados que deem significado a
existéncia destas criangas.

Bhabha também argumenta que, durante as interagdes, as identidades tentam se firmar
como um conjunto de “fragmentos, retalhos e restos da vida cotidiana” que “devem ser
repetidamente transformados nos signos de uma cultura nacional coerente” (BHABHA, 1998,

p. 207). Ou seja, a narrativa da identidade na midia, a transformagdo da existéncia de criangas
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com deficiéncias em um discurso coerente e sélido, compartilhado pelos diversos individuos
da sociedade podem quebrar barreiras e avancar contra o preconceito.

Muniz Sodré contribui também para esta discussdo quando diz que “as institui¢des, as
praticas sociais e culturais articulam-se diretamente com os meios de comunicagdo, de tal
maneira que a midia se torna progressivamente o lugar por exceléncia da produgao social do
sentido, modificando a ontologia dos fatos sociais” (SODRE, 2010, p. 28). Sodré sublinha ainda
que o jornalismo pode ser entendido com um processo de criacdo da realidade. Ele enfatiza que
isso ndo significa negar a existéncia de uma dinadmica social independente da midia, mas sim
afirmar que ela “também produz efeitos de real” (SODRE, 2009, p. 25). Os fatos da dindmica
social ‘real’ relacionados a existéncia humana sdo a matéria-prima do jornalismo. Ou seja, todo
fato narrado pelo jornalismo ¢, essencialmente, social e, portanto, diz respeito ao “estar junto
com” (SODRE, 2012, p. 29).

O jornalismo tem um papel fundamental na construcdo dessa representatividade, da
inser¢do de criancas com deficiéncias neste didlogo, nesse “estar junto com”, ja que a midia
como um todo “é nosso ponto de acesso privilegiado para o centro ou nucleo da sociedade, a
teoria do que esta acontecendo no mundo mais abrangente ¢ acessivel, primeiramente, por meio
de uma porta com a placa midia” (COULDRY, 2010, p. 55).

A teoria “mito do centro mediado” de Nick Couldry (2010) nos orienta no sentido de
que, para mudarmos algo em nossa sociedade, a utilizacdo dos media ¢ imprescindivel.
Cerqueira (2014) avanga ainda mais na discussdo, quando fala sobre igualdade de género e a
influéncia do jornalismo como uma midia que, a0 mesmo tempo que “¢ uma grande fonte de
difusdo e legitimacao dos rétulos” (FREIRE FILHO, 2004, p. 37), auxilia na compreensao das

diferengas e divulgagdo das igualdades sociais:

Enquanto formadores da opinido publica, os meios de comunicagdo social
assumem um papel fundamental na (re)construcdo de identidades e
(inter)subjetividades, pelo que a forma como incorporam as questdes
relacionadas com a igualdade de género nas suas praticas organizacionais
adquire suma importancia. (...). No campo mediatico, o jornalismo constitui
uma area de indubitavel relevancia uma vez que possui a capacidade de
determinar o acesso aos acontecimentos e de influenciar a compreensao das/os
cidadas/aos sobre diferentes problematicas (CERQUEIRA, 2014, p. 7).

Podemos, entdo, afirmar que “as representacdes mididticas de individuos, grupos,
instituicdes e acontecimentos formam como que matéria-prima a partir da qual os individuos

pensam sobre si mesmos € o mundo” (FREIRE FILHO; VAZ, 2006, p. 10). Sendo assim, a
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formacdo das identidades das criancas com defici€ncias também ocorre nas midias. Por isso a
necessidade de que as representagdes sejam pautadas em igualdade, respeito e dignidade

humana, pois:

A avaliag@o que os individuos fazem de si mesmos e de seus interesses, sob o
influxo crescente dos referenciais midiaticos, interfere substancialmente, por
sua vez, nas demandas politicas que expressam ou deixam de pleitear, com
consequéncias bastante concretas no tocante a distribuicdo de riquezas,
prestigio e oportunidades de educacdo, emprego, e participagdo na vida
publica (FREIRE FILHO; VAZ, 2006, p. 10).

Segundo Hall (2016, p. 22), “o sentido é também produzido em uma variedade de
midias”, o que, na contemporanea era multimidia, “abre a representagdo para o constante ‘jogo’
de deslizamento do sentido, para a constante produ¢do de novos sentidos, novas interpretagdes”
(HALL, 2016, p. 60).

Os sentidos que desejamos criar quando comunicamos dependem de sua interpretacao,
ou seja, da utilizacdo de codigos capazes de ajudar as pessoas a compreenderem

verdadeiramente os significados, sem a criacdo de esteredtipos e preconceitos.

Desenvolvimentos posteriores reconheceram a natureza necessariamente
interpretativa da cultura e o fato de que interpretagdes nunca produzem um
momento final de absoluta verdade. Em vez disso, interpretagdes sdo sempre
seguidas por outras interpretagdes, em uma cadeia infinita (HALL, 2016, p.
77).

Desse modo, a interpretacdo ¢ fundamental para a construgdo de uma sociedade plural,
com uma visdo diversificada e promotora de justica. E os jornalistas que se utilizam da
interpretacdo podem ser promotores desta visdo junto aos diversos atores sociais no processo
da comunicagcdo midiatica ja& que “a distdncia que existe entre a realidade objetiva e a
representacdo dessa realidade, ¢ percorrida pelo esfor¢co de interpretagdo” (MEDINA;
LEANDRO, 1973, p. 13).

Portanto, um dos meios para compreendermos verdadeiramente a totalidade da
experiéncia humana ¢ por meio de narrativas interpretativas que o jornalismo pode promover.
Por meio dessas narrativas talvez possamos lidar com a complexidade das situagdes sociais que

vivemos, ultrapassando reducionismos e colocando em didlogo a sociedade.
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2.2 A importancia das narrativas

(...) através dos sentimentos e da subjetividade, da memoria baseada em
imagens, e da capacidade de ordenar as imagens em narrativas que,
provavelmente terdo comegado por sequéncias ndo-verbais semelhantes a um
filme, mas que apos a emergéncia das linguagens verbais, acabaram por
combinar elementos ndao-verbais e verbais. O enriquecimento viria a incluir
a capacidade de inventar e de produzir criagoes inteligentes, um processo que
gosto de chamar “inteligéncia criativa”, um degrau acima do entendimento
que permite a inumeros organismos vivos, entre eles os seres humanos,
comportar-se de forma célere no dia a dia. Foi gracas a inteligéncia criativa
que as imagens mentais e os comportamentos vieram a ser combinados
intencionalmente de modo a desenvolver solugoes inovadoras para os

problemas detetados pelos seres humanos e a edificar novos mundos para as
oportunidades imaginadas pela Humanidade (DAMASIO, 2017, pag. 108).

Precisamos contar historias. E por meio de nossas historias que significamos o mundo,
as pessoas e as coisas ao nosso redor. Buscamos a compreensdo para tudo o que existe, e a
narrativa ¢ um instrumento capaz de criar e dar sentido a nossa existéncia. Contamos historias
pois “elas representam nossas agdes e situacdes de vida, nossa histéria e memoria. Representam
o mundo de forma coerente e compreensivel. Ajudam a entender a aventura humana e organizar
nossas experiéncias no transcurso da vida” (MOTTA, 2009, p. 2). As narrativas fazem parte de
nossa existéncia e sendo assim, nos ajuda a refletir sobre o significado da vivéncia humana em
geral e de nossas proprias vivéncias.

Utilizando as narrativas, segunda Medina (2003), o ser humano transforma sua realidade
caltica e angustiante em um cosmos compreensivel. A narrativa nos ajuda a produzir
significados para nossa humanidade, criando uma realidade equilibrada e compreensiva.

No entanto, esta necessidade de significar ndo € privilégio do homem moderno. Desde
sempre, buscamos narrar ¢ dar ordem a tudo o que nos circunda. O estudo dos mitos arcaicos
nos aponta caminhos que levam a uma busca constante de compreender a nds mesmos, o que
fazemos aqui e para onde vamos. Segundo Karen Armstrong, “a mitologia foi, portanto, criada
para nos auxiliar a lidar com as dificuldades humanas mais problematicas” (ARMSTRONG,
2005, p. 11). Os mitos sdo historias compartilhadas por toda a humanidade na tentativa de
significar e procurar respostas para as questoes humanas mais profundas.

Em contrapartida, essa necessidade de respostas nos levou, a partir dos séculos XVIII e

XIX, a uma negacdo do mito, e a fantasia de que apenas a ciéncia e a técnica poderiam
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solucionar todos os nossos problemas e levar o homem ao progresso: “Também as ciéncias
modernas, tanto as da natureza quanto em sua cola as do espirito, apostaram, por pelo menos
quatro séculos inteiros. Acreditaram, em vio, poder ‘atingir toda a verdade’[...]” (KUNSCH;
MEDINA, 2014, p. 116).

Acabamos mais preocupados com os fatos e com a razdo do que com a imaginagao,
esquecendo-nos que todos os saberes humanos sdo compostos por narrativas € que a razao nao
¢ a Unica forma de conhecimento valida ou disponivel. Se unirmos a imaginac¢do a técnica
tornamos possivel a criagdo de muito mais narrativas do que apenas uma ciéncia que tenta
carregar sozinha o signo da explicagdo?!, e que tem pretensdo de ser a Unica a dar todas as
respostas possiveis e verdadeiras.

O objetivo aqui ¢ levantar discussdes sobre como, por meio da compreensdo das
narrativas miticas, dialogicas e produtoras de conhecimento, torna-se possivel, no exercicio do
jornalismo, contar histdrias e tecer narrativas mais humanas e ternas. Historias capazes de
enxergar as criancas com deficiéncia e reconhecé-las de modo inclusivo, para que assim

possamos exercer real influéncia em nossa sociedade.

Uma defini¢do simples de narrativa ¢ aquela que a compreende como uma das
respostas humanas diante do caos. Dotado da capacidade de produzir sentidos,
ao narrar o mundo, o sapiens organiza o caos em cosmos. O que se diz da
realidade constitui uma outra realidade, a simbdlica. Sem essa produgio
cultural - a narrativa - o humano se ndo se expressa, ndo se afirma perante a
desorganizacdo e as inviabilidades da vida. Mais do que talento de alguns,
poder narrar ¢ uma necessidade vital (MEDINA, 2018, p. 67).

Navegaremos na tentativa de reconhecer o jornalismo, enquanto narrativa, como um
produtor de novos significados, e para longe das rotinas tecnicistas do dia a dia, “experimentar

uma narrativa ao mesmo tempo complexa, afetuosa e poética” (MEDINA, 2003, p. 50).

2! Ideia de que tudo que existe precisa ser explicado numa viso racionalizada e iluminista. A explicagdo pode
reduzir significados ja que existem outros processos cognitivos que podem ser envolvidos em um entendimento
das coisas e do mundo. Em contrapartida, a compreensdo abarca uma diversidade de sentidos nos didlogos que
busca tecer com conhecimentos diversos, teorias, experiéncias e sabedorias de vida.
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2.2.1 A necessidade da incerteza

Os séculos XVIII e XIX deixaram um legado de progressos técnicos e transformacgdes
sociais na humanidade. E com eles, surgiram também as certezas absolutas e o cientificismo. A

imaginacao deu lugar a logica de um pensamento racionalista.

Hoje, o pensamento mitoloégico caiu em desgraca; com frequéncia o
descartamos por irracional e indulgente. Mas a imaginacdo também ¢ a
faculdade que permite aos cientistas trazer novos conhecimentos a luz e criar
a tecnologia que nos torna incomensuravelmente mais eficientes [...]. Tanto a
mitologia quanto a ciéncia ampliam os horizontes do ser humano
(ARMSTRONG, 2005, p. 8).

O lado subjetivo da realidade foi relegado ao segundo plano, somente voltando a ter
relevancia na ultima década do século XIX, “quando a ciéncia positivista passou a ser criticada

e a soberania da razdo, condenada” (GRINBERG, 1997, p. 21).

Com o resgate do outro lado, abria-se a possibilidade para o feminino e as
emocgdes. A fantasia, a imaginagdo, o sonho e a linguagem do mito
comecavam a ser valorizados e ganhavam espaco para sua expressdo. O
desconhecido, assim como a subjetividade, passava a ser encarados como
realidades em si, cheios de vida e de significados. Ndo era mais possivel
encaixar todo o mundo subjetivo em um conjunto de leis gerais e absolutas
espremidas dentro de formulas matematicas previsiveis (GRINBERG, 1997,
p- 22).

A descri¢do do mundo por meio da fisica classica, que relata somente ser possivel uma
mesma resposta unica e absoluta para um fendmeno, foi revista no inicio do século XX.
Pesquisadores abriram, entdo, as portas para uma ciéncia onde o observador faz parte da

experiéncia e pode influencid-la intimamente.

[...] se pretendemos ndo ter uma visdo unilateral da realidade e ndo nos tornar
ditadores em nossa propria casa, sdo necessarios tanto o polo objetivo da
realidade, comandado pela razdo, quanto o polo subjetivo, expresso pela
linguagem mitica da fantasia, dos sonhos e da imaginagdo (GRINBERG,
1997, p. 23).

Nessa mesma época, Carl Jung, por meio dos estudos dos mitos, desenvolveu suas

teorias sobre o inconsciente coletivo, sonhos e fantasias. Jung (2012) indicou que temos dois
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tipos de pensamento e que um nao ¢ inferior ao outro. Com o pensamento dirigido, l6gico e
voltado para a realidade, nos comunicamos. A matéria desse pensamento € a linguagem e suas
expressoes sdo a ciéncia e a técnica. Com o segundo tipo de pensamento podemos sonhar ou
fantasiar. E um pensamento imaginativo, espontineo, subjetivo, dirigido por motivos
inconscientes e que liberta de tendéncias; ¢ a for¢a criadora da mitologia. “A origem dos mitos
remonta ao primitivo contador de histérias, aos seus sonhos e as emogdes que sua imaginagao
provocava nos ouvintes” (JUNG, 2008, p. 90).

A imaginagdo, os sonhos, também foram se acumulando e todo o conteudo simbolico
produzido por milhares de anos deu origem ao que Jung chamava de sonho coletivo, o mito.
Mitos sdo, originalmente, revelagdes e projecdes do inconsciente, como frases involuntarias e
acontecimentos do inconsciente, como nos conta Nise da Silveira (1981), em seu livro sobre

Jung:

Os mitos condensam experiéncias vividas repetidamente durante milénios,
experiéncias tipicas pelas quais passaram (e ainda passam) os humanos. Por
isso temas idénticos sdo encontrados nos lugares mais distantes e mais
diversos. A partir desses materiais basicos € que sacerdotes e poetas elaboram
os mitos, dando-lhes roupagens diferentes, segundo as épocas e as culturas
(SILVEIRA, 1981, p. 119).

Jung (2008) baseou seu trabalho na conexdo entre tendéncias psiquicas e a mitologia. O
ser humano ¢ como ¢, por conta de uma série de eventos e historias coletivas que sempre
precedem o surgimento das coisas. Essa heranga coletiva constitui a natureza humana, ndo so6
do homem antigo, mas do homem de qualquer tempo. Todas as sociedades tém suas historias
contadas pelos mitos. Os mitos tragcam nossos caminhos com narrativas escritas por simbolos.
Nao sdo verdades cientificas, sdo verdades simbolizadas pelas vivéncias humanas desde o
homem primitivo até o homem atual. “A mentalidade primitiva ndo inventa mitos, mas os
vivencia. Os mitos sdo revelagdes originarias da alma pré-consciente, pronunciamentos
involuntarios acerca do acontecimento animico inconsciente ¢ nada menos do que alegorias de
processos fisicos” (JUNG, 2000, p. 261).

Edgar Morin, em seu livro “Os sete saberes necessarios a educacao do futuro” (2001),
aponta algumas lacunas na formagao dos estudantes. E uma delas ¢ justamente a incerteza. Nao
somos ensinados a estarmos preparados para o imprevisivel, para o inesperado, s6 nos ensinam
o que pode ser comprovado. No entanto, a vida ¢ cheia de impremeditados. Precisamos entao

deixar espago sim para a imaginacao, para as narrativas do extraordinario.
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A modernidade ocidental, baseada no /ogos, na razio, nos treinou no espirito cientifico
e pragmatico da eficiéncia. “Mas o logos nunca foi capaz de dar aos seres humanos a sensagao
de importancia que parecem exigir. O mito providenciara estrutura e significado a vida [...]”
(ARMSTRONG, 2005, p. 103).

Jornalistas quando contam histdrias de vida, lidam tanto com a imagina¢do quanto com
o imprevisivel, e ¢ essa arte e sensibilidade de narrar de modo a tocar e gerar empatia no leitor,

que buscamos no jornalismo.

2.2.2 Mito, onde nossas historias se encontram

Paralelamente as teorias de Jung, Joseph Campbell realizou vérios estudos baseando-se
na hipotese de que todas historias estdo ligadas por uma ideia central comum. Assim, desde os
mitos antigos, passando pelas fabulas e pelos contos de fadas até os mais recentes sucessos do
cinema, os seres humanos continuam contando e recontando as mesmas historias. Essa historia
central e comum a todas as outras ¢ chamada por Campbell de Monomito, e tem servido de base
para profissionais que estudam e se dedicam as diversas formas de narrativas, desde psicologos

até escritores e roteiristas.

O sonho ¢ o mito personalizado e o mito ¢ o sonho despersonalizado; o mito
e o sonho simbolizam, da mesma maneira, a dindmica da psique. Mas, nos
sonhos, as formas sdo destorcidas pelos problemas particulares do sonhador,
a0 passo que, nos mitos os problemas e solucdes apresentados sao validos para
toda a humanidade (CAMPBELL, 2007, p. 28).

A partir desta hipotese, Campbell analisou as etapas do Monomito, no que chamou de
“a Jornada do Her6i”, cuja primeira tarefa ¢ retirar-se do mundo e iniciar uma jornada pelo
nosso inconsciente, a fim de esclarecer e eliminar as dificuldades de nossas vidas. “O herdi, por
conseguinte, ¢ 0 homem ou mulher que conseguiu vencer suas limitagdes historicas pessoais e
locais e alcangou formas normalmente validas, humanas” (CAMPBELL, 2007, p. 28). A

segunda tarefa do heroi € retornar ao nosso meio, renovado € com o conhecimento necessario
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para ensinar a licdo de vida que apreendeu. Mas a aventura do hero6i ¢, antes de qualquer outra

coisa, uma tarefa de autoconhecimento.

Além disso, nem sequer teremos que correr os riscos da aventura sozinhos;
pois os herdis de todos os tempos nos precederam; o labirinto é totalmente
conhecido. Temos apenas que seguir o fio da trilha do heréi. E ali onde
pensavamos encontrar uma abominagao, encontraremos uma divindade; [...] €
onde pensavamos estar sozinhos, estaremos com o mundo inteiro
(CAMPBELL, 2007, p. 32).

E por meio dessas narrativas que construimos nossa identidade. O mito, narrativa
coletiva e matriz para os textos de nossas culturas, que traz conhecimentos ancestrais € nos une
como seres humanos.

A partir desses estudos, torna-se possivel afirmar que precisamos contar historias. Nao
apenas para registrarmos o passado, mas, principalmente, para tentarmos entender o presente e
ands mesmos. “Criar, representar, contar historias ndo sdo um luxo reservado a poucos ‘eleitos’
(os artistas, os publicitarios, os dotados etc.); € sim, [...] uma atividade que nasce com o proprio
homem, uma necessidade surgida de uma luta bésica pela sobrevivéncia. (CONTRERA, 2003,
p. 99).

Para além de dar sentido a vida, Campbell afirma existir uma necessidade ainda maior
de experienciar o estar vivo. Nao ha humanidade sem histdria, ndo existimos se ndo narramos.

As historias talvez sejam a principal maneira de tocar a experiéncia humana de estar vivo.

Dizem que o que todos procuramos ¢ um sentido para a vida. Nao penso que
seja assim. Penso que o que estamos procurando é uma experiéncia de estar
vivos, de modo que nossas experiéncias de vida, no plano puramente fisico,
tenham ressonancia no interior de nosso ser e de nossa realidade mais intima,
de modo que realmente sintamos o enlevo de estar vivos. E disso que se trata,
afinal, e ¢ o que essas pistas nos ajudam a procurar, dentro de né6s mesmos
(CAMPBELL, 1990, p. 16).

Em seu livro, “Jornada do Her6i”, Monica Martinez nos propde a utiliza¢do da Jornada
do Her6i e da Biografia Humana como método para que possamos produzir narrativas
contemporaneas com relatos de historias de vida mais envolventes e profundos. O objetivo ¢
destacar histérias humanas com dignidade, respeito e dando o valor que elas merecem. Segundo
a autora “esta discussao ¢ feita sob a 6tica da crise contemporanea dos paradigmas, ou seja, sob

a perspectiva de que sdo necessarias abordagens mais integrais do real e do imaginario para se
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obter uma melhor compreensdo do ser humano”, permitindo formas mais eficazes de
compreensdo, interpretacdo e transmissao da realidade.

Utilizar este método ¢ trazer o didlogo e resgatar a humanizagdo da narrativa para o
jornalismo. E ir além de nomes, idades e categorias profissionais na caracterizagio dos

entrevistados.

Portanto, a aplicacdo dessa estrutura narrativa a area da comunicacdo nao
pressupoe o afastamento do pensamento 16gico ou cientifico, porém soma a
estes as contribuicdes das artes, da religido e da filosofia. Ela agrega a razao
atributos subjetivos, como sensagdes, 0s sentimentos € as intuigdes para a
producdo de relatos mais integrais (MARTINEZ, 2008, p. 38).

E mais, a proposta ¢ ndo apenas focar em historias de celebridades, politicos e outras
figuras de proje¢do, “porém dar voz aos anonimos, as pessoas comuns, [...] aos individuos que
até pouco tempo ndo eram considerados sujeitos nem pelos historiadores, nem pelos jornalistas
tradicionais, que na maioria dos casos se limitam a extrair falas esparsas destes populares”
(MARTINEZ, 2008, p. 39).

A busca desta dissertagdo € pela construcao e reconstrucao das identidades de criangas
com deficiéncias, por meio de narrativas jornalisticas, transcendendo os dominios tecnicistas,
promovendo o didlogo e resgatando historias de vidas complexas e preciosas, possibilitando o
leitor imergir na histéria, e com empatia e solidariedade compreender e promover a igualdade
em nossa sociedade. Narrativas que nos facam refletir e que, por meio de incertezas, nos abram

caminhos possiveis.

2.3  Ainformacio e o campo jornalistico

O inicio do século XX viu o surgimento do radio, TV, cinema e impressos de grandes
tiragens, chamados de “meios de comunicagdo de massa”. Para Vera Franca (2012, p. 11), “a
grande novidade, a grande revolucdo daquele momento, foi a possibilidade de se alcangar de
uma s6 vez, grandes audiéncias territorialmente distantes”. E com essas grandes audiéncias,

nasceu também o que ¢ chamada de “Cultura das Massas” que, segundo Edgar Morin (1977, p.
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17), segue as normas capitalistas e ¢ destinada a um “aglomerado gigantesco de individuos
compreendidos aquém e além das estruturas internas da sociedade” sendo, portanto, “o produto
de uma dialética produ¢ao-consumo, no centro de uma dialética global que ¢ a da sociedade em
sua totalidade” (MORIN, 1977, p. 47).

As tecnologias continuaram avangando e chegaram ainda mais fortes no que Lucia
Santaella chama de “Cultura das Midias” (2003, p. 27). “A novidade e o atrativo deixaram de
ser a emissdo de um para muitos, e passaram a ser a possibilidade desses muitos interagirem
entre si” (FRANCA, 2012, p. 11). A tecnologias das midias, “[nas] quais linguagens se
corporificam e através dos quais transitam. [...] Foram elas que nos arrancaram da inércia da
recepcao de mensagens impostas de fora e nos treinaram para a busca de informagdes e do
entretenimento que desejamos encontrar” (SANTAELLA, 2003, p. 25).

A Cultura das Midias ¢, segundo Kellner (2003, p. 5), um estado de coisas
proporcionado pela Industria Cultural das tltimas décadas, “e [que] ndo aborda apenas os
grandes momentos da vida comum, mas proporciona também material ainda mais farto para as
fantasias e sonhos, modelando o pensamento, o comportamento e as identidades”. Quando a
Cultura de Massas se encontra com a Cultura das Midias, temos “espetaculos tecnologicamente
ainda mais sofisticados para atender as expectativas do publico e aumentar seu poder e lucro.
As formas de entretenimento invadem a noticia e a informacgao, e uma cultura tabloide, do tipo
‘infoentretenimento’, se torna cada vez mais popular” (KELLNER, 2003, p. 5).

Entretanto, a despeito de falarmos sobre a Cultura das Massas ou da Cultura das Midias,
a questdo que se sobressai ¢ a de como a midia, irremediavelmente integrada a sociedade, a
influencia e vice-versa. Iniciaremos esta reflexdo com os expoentes da Escola de Frankfurt,
Adorno e Horkheimer, que enfatizam o papel manipulador da Cultura das Massas que produz
e disciplina as necessidades dos consumidores, que sdo falsamente integrados pelos meios de
comunicacao de massa.

Tomamos ainda como base para este texto os autores Jean Baudrillard, na defesa de que
“todas as mensagens dos media funcionam de maneira semelhante: nem informagdo nem
comunicagdo, mas referendo, teste perpétuo, resposta circular, verificagdo do cddigo
(BAUDRILLARD, 1991, p. 98). Além dele, Pierre Bourdieu quando discursa sobre o campo
jornalistico afirmando que “[ele] estd permanentemente sujeito a prova dos vereditos do
mercado, através da sangdo, direta, da clientela ou, indireta, do indice de audiéncia”

(BOURDIEU, 1997, p. 106).
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Para Baudrillard, a informag¢do tem tanta encenagdo que “¢ inutil sonhar com uma
revolu¢do pela forma, j4 que médium e real sdo a partir de agora uma Unica nebulosa
indecifravel na sua verdade” (BAUDRILLARD, 1991, p. 108). “A informag¢do devora os seus
proprios contetidos. Devora a comunicacdo e o social” (BAUDRILLARD, 1991, p. 105).

Essa confusdo entre diversdo e informagdo se torna tdo grande que. segundo Adorno e

Horkheimer, acaba sendo dificil diferenciar publicidade e noticia:

Nas mais importantes revistas norte-americanas Life e Fortune, o olhar
fugidio, mas pode distinguir o texto e a imagem publicitarios do texto e
imagem da parte redacional. Assim, por exemplo, redacional ¢ a reportagem
ilustrada, que descreve entusiastica e gratuitamente os habitos e os cuidados
com o corpo de uma personalidade em evidéncia e que serve para granjear-lhe
novos fas, enquanto as paginas publicitarias se apoiam em fotos e indicagdes
tao objetivas e realistas que elas representam o ideal da informagao que a parte
redacional ainda se esforca por atingir (ADORNO; HORKHEIMER, 1985, p.
153).

Para Baudrillard (1991, p. 103), “estamos num universo em que existe cada vez mais
informacgdo e cada vez menos sentido”. O acontecimento precisa da midia para se tornar de fato

um acontecimento:

O sentido ¢ de que todos os conteudos de sentido sdo absorvidos na unica
forma dominante do médium. S6 o médium constitui acontecimento — e isto
quaisquer que sejam os conteudos, conformados e subversivos
(BAUDRILLARD, 1991, p. 107).

Desse modo, a questdo a ser discutida ¢ mais uma vez: como sdo escolhidos os
acontecimentos que serdo compartilhados nas midias de massa? Podemos dizer que tudo que
for do interesse do leitor e de quem escreve, no caso, os jornalistas, seria passivel de virar um
acontecimento jornalistico, uma noticia?

Para dar inicio a questdo, Pierre Bourdieu (1997, p. 65) nos fala sobre os jornalistas e o
campo jornalistico, e como eles detém “um monopolio real sobre os instrumentos de producao
e de difusdo em grande escala da informacao, e, através desses instrumentos, sobre o acesso
dos simples cidaddos [...].E, quanto mais este monopdlio ¢ reforcado, “mais caminha para os
assuntos-Onibus que ndo levantam problemas. Constroi-se o objetivo de acordo com as
categorias de percep¢do do receptor” (BOURDIEU, 1997, p. 63). Isso faz com que haja, cada
vez mais, um esvaziamento de questdes importantes para a sociedade, que acabam em segundo

plano.
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O jornalismo acaba pautado pelo que o publico quer ler e como ele quer, como aponta
Wolf (2005, p. 190), citando trabalhos que demonstram a existéncia de “uma logica especifica
da midia (ligada as suas exigéncias de produ¢do, de expressdo, a rede de fontes que usam, as
imagens que tém do publico) que estrutura de modo muito incisivo a imagem dos

acontecimentos cobertos”. Segundo Bourdieu,

O campo jornalistico impde sobre os diferentes campos de producdo cultural
um conjunto de efeitos que estdo ligados, em sua forma e sua eficacia, sua
estrutura propria, isto é, a distribuigdo dos diferentes jornais e jornalistas
segundo sua autonomia com relagdo as forgas externas, as do mercado dos
leitores e as do mercado dos anunciantes (BOURDIEU, 1997, p. 102).

Buscamos com esta pesquisa uma maneira de informar e noticiar, ndo apenas baseada
nos critérios de valor das noticias, em “consensos” culturalmente construidos pelas maiorias,
mas sim experimentando uma pratica jornalistica dialdgica, na qual a conversagdo cria novos
tipos de pensamentos e reconhecimento mutuo. As vozes que nos fazem compreender o mundo
em que vivemos, muitas vezes sdo caladas. Wolf (2005, p. 202) chama isso de “distor¢des
inconscientes que enfatizam uma certa representacao da realidade social, prejudicando alguns

aspectos em favor de outros”.

Na logica especifica de um campo orientado para a producdo desse bem
altamente perecivel que sdo as noticias, a concorréncia pela clientela tende a
tomar a forma de uma concorréncia pela prioridade, isto €, pelas noticias mais
novas (o furo) (BOURDIEU, 1997, p. 107).

Mas um jornalismo que toma por base o Signo da Compreensao, como aqui se propoe,
pode efetivamente veicular e produzir noticias que promovam engajamento e inclusdo de

pessoas com deficiéncia.

2.4 A narrativa jornalistica

E por meio da repeticdo da vida cotidiana e dos “acontecimentos que rompem o continuo

da nossa existéncia” (QUERE, 2005, p. 66), que construimos nossas experiéncias € nossa
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histéria. “Acontecimentos acontecem em nossa experiéncia — e falam dessa experiéncia.
Retratam quem somos, como vivemos” (FRANCA, 2012, p. 20).

Essas ocorréncias diarias, segundo Molotch e Lesters (2016, p. 62), podem ser contadas
“de acordo com a sua utilidade para um individuo que esteja a tentar ordenar sua experiéncia”.
Podemos dizer, entdo, que somos seres que buscam dar sentido a tudo que existe e que as
narrativas sdo um instrumento capaz de criar e dar sentido a nossa existéncia. O acontecimento,
“justamente a transformacao do fato em narrativa” (FRANCA, 2012, p. 12), “suscita sentidos,
faz pensar, incita a busca de respostas e alternativas. Ela alarga o leque do possivel — e
descortina (ainda que por pequenas brechas) o horizonte do que ndo havia ainda sido pensado”
(FRANCA, 2012, p. 12).

Entendemos, portanto, a importancia da veiculagdo dos acontecimentos para o maior
namero de pessoas possivel: “Assim o contetido das concepgdes de um individuo, da historia e
do futuro de sua comunidade vem a depender dos processos por meio dos quais 0s
acontecimentos publicos se transformam em recursos do discurso nos assuntos publicos”
(MOLOTCH; LESTERS, 2016, p. 64).

As noticias adquirem a importante fung¢do de marcadores temporais dentro da dindmica
de uma sociedade, o que Molotch e Lesters (2016, p. 64) chamam de “Tempo publico”. Ao
atribuir relevancia a certas ocorréncias e partilha-las, o trabalho que os jornalistas
desempenham ajuda na constru¢do de sentido e ordenacdo da experiéncia social. Mouillaud
(2002, p. 64) afirma que “a midia ¢ a tela onde uma comunidade se recompde por meio do
compartilhar dos acontecimentos”.

Segundo Franga (2012), alguns autores, radicalizando um pouco a questdo, chegam a
dizer que um acontecimento nem existe fora da midia. O acontecimento ndo seria apenas o
resultado, seria uma constru¢cdo do jornalismo e demais midias, espacos de repercussdo e
criagdo de acontecimentos, penetrando a realidade de nossas vidas cotidianas. Guardadas as
proporgdes, isto atesta o lugar da midia dentro da vida da sociedade como “[...] for¢a motriz,
elo que promove a circulagdo de diferentes realidades” (FRANCA, 2012, p. 16)

Se, como levantado pelos autores, precisamos compartilhar os acontecimentos, a
questao a ser discutida ¢ como sdo escolhidos os acontecimentos que serdo compartilhados com
a coletividade nas midias.

E j& que a midia ¢ “o espago privilegiado no qual a sociedade fala consigo mesma, a
proposito de si mesma” (FRANCA, 2012, p. 12), porque as criancas com deficiéncias nao sao

pautadas e representadas nesses espagos de fala, de escuta e de criacdo de identidades?
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Reportagens de valor podem criar estes lugares de fala importantes e necessarios para uma
sociedade mais igualitaria, e ¢ isso que analisaremos no Capitulo 4 desta dissertagao.

Em seu artigo “Perspectivas histéricas da anélise da noticiabilidade”, Marcos Paulo da
Silva, percorre varias teorias tentando responder a questdo: “o que leva um acontecimento, em
detrimento de outro, a receber o estatuto de noticia?” (SILVA, 2014b, p. 25). Silva (2014b)
analisa, para isso, quatro grupos classificatorios, todos com um certo grau de validade,
identificados pelo socidlogo norte-americano Herbert Guns: 1. O julgamento dos proprios
jornalistas por tras das pautas, grupo denominado de gatekeeping, por David Manning White,
em 1950; 2. As rotinas de producdo das organizacdes jornalisticas, ou seja, as proprias
organizagdes regulam o que ¢ importante, seja por motivos comerciais ou pelo proprio modo
de estruturacdo das redacgdes. Estudo dentre os quais destacam-se: Warren Breed (estudo do
controle social nas redagdes em 1960), Leon Sigal (sobre procedimentos operacionais em 1973)
e Guye Tuchman (a respeito da importancia dos valores de objetividade por jornalistas, de
1973); 3. Modelo focado na propria natureza dos eventos noticiaveis, conhecido como “teorias
do espelho”, preza a imparcialidade dos jornalistas na andlise dos eventos, pois a propria
natureza deles ¢ determinantes para que vire noticia e cabe ao jornalista apenas espelha-los e
refleti-los a audiéncia; 4. O ultimo modelo parte das forgas externas as organizagdes
jornalisticas como os determinismos tecnoldgicos e economicistas, como os estudos feitos por
Kevin Swisher e Stephen Reese sobre a influéncia da indistria tabagista nas coberturas
jornalisticas sobre consumo de cigarro nos EUA.

Estudados estes modelos, Silva (2014b) destaca a questdo do “desvio” como o padrio
classico da selecao noticiosa” (p. 31), ou seja, de um acontecimento para virar noticia seu valor
deve estar “atrelado a um padrdo cldssico de ruptura a uma ordem social anteriormente
estabelecida” (p. 31).

Estudos mais especificos, feitos a partir de 1960, ddo conta destes pardmetros de ruptura
e valor que cada noticia tem para que seja escolhida e publicada. Entre os estudos da época,
Sodré (2009) aponta o das norte-americanas Johan Galtung e Marie Ruge?? como o que melhor

descreve o novo conceito e define os critérios de noticiabilidade, ou seja, o que sera levado em

22 O estudo original data de 1965: GALTUNG, J. ¢ RUGE, M. The structure of foreign news. Journal of
International Peace Research, n.1, 1965. O texto foi traduzido e publicado em lingua portuguesa, em 1999, com o
titulo “A estrutura do noticiario estrangeiro — A apresentacdo das crises do Congo, Cuba e Chipre em jornais
estrangeiros” como capitulo do livro organizado por Nelson Traquina: TRAQUINA, Nelson (Org.,). Jornalismo:
questdes, teorias e estorias. 2. Ed. Lisboa: Veja, 1999. Ao desenvolverem um estudo sobre a cobertura de trés
crises internacionais — Congo, Cuba e Chipre — em jornais estrangeiros, os pesquisadores dinamarqueses sdo os
primeiros tedricos a reconhecer a existéncia de critérios de noticiabilidade como critérios suscetiveis de permitir a
atribuic@o de valor noticioso a fatos e acontecimentos de forma a se sobrepor a subjetividade jornalistica.
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conta para um acontecimento virar noticia, podendo estes critérios serem combinados de formas

e nimeros diferentes, sendo a maioria o que garantira que um acontecimento vire noticia.

Galtung e Ruge®® identificaram, numa pesquisa hoje muito citada, os seguintes
valores: frequéncia, amplitude (intensidade absoluta e aumento de
intensidade), clareza ou falta de ambiguidade, relevancia (proximidade
cultural e destaque social), consonancia/conformidade (previsibilidade e
demanda), imprevisibilidade (raridade), continuidade, composi¢ao, referéncia
a nagdes de elite, referéncia a pessoas de elite, referéncia a pessoas
(personificacdo), referéncia a algo negativo (negativismo) (SODRE, 2009, p.
21).

Rodrigues (2016) ressalta também alguns registros de notabilidade dos fatos. O registro
do excesso, como quando um juiz aplica a pena maxima sem levar em conta circunstancias
atenuantes; o registro da falha, como a queda repentina dos valores da bolsa, e o registro da

inversdo, tipo de registro que considera fato um homem morder um cdo, e ndo vice-versa.

E, por isso, em fungdo de sua previsibilidade, que um fato adquire o estatuto
de acontecimento pertinente do ponto de vista jornalistico: quanto menos
previsivel for, mais probabilidade tem de se tornar noticia e de integrar assim
o discurso jornalistico (RODRIGUES, 2016, p. 51).

J& Traquina (2008, p. 63) define o conceito de noticiabilidade como “o conjunto de
critérios e operacdes que fornecem a aptiddo de merecer um tratamento jornalistico; isto &,
possuir valor como noticia.” Unindo estes conceitos Traquina finaliza afirmando que: “os
critérios de noticiabilidade sdo o conjunto de valores-noticia que determinam se um
acontecimento, ou assunto, ¢ susceptivel de se tornar noticia, isto €, de ser julgado como
merecedor de ser transformado em matéria noticiavel e, por isso, possuindo ‘valor-noticia’”’.

Gislene Silva (2014, p. 51), em seu artigo “Para pensar os critérios de noticiabilidade”,
propde a sistematizacao dos critérios de noticiabilidade baseados em trés instidncias: na origem
do fato, no tratamento dos fatos e na visdo dos fatos. O conceito de critérios de noticiabilidade
¢ aqui tratado com uma visdo mais ampla e que abaixo dele abarca o conceito de valor-noticia,
compreendendo noticiabilidade como “todo e qualquer fator potencialmente capaz de agir no

processo de producdo da noticia”. Para que fique clara a nocdo de que os critérios de

noticiabilidade sdo um conceito mais amplo, os valores-noticia, atributos da origem do fato em

23 Muniz Sodré se refere aqui ao estudo sobre a estrutura das noticias internacionais de J. Galtung e M. Ruge, a
primeira reflexdo teodrica sobre a questdo dos valores-noticia na selecdo dos acontecimentos pelos jornalistas,
desenvolvida em 1965.
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si/do proprio evento, sdo apenas alguns dos fatores que estardo em jogo para que um
acontecimento se torne noticia, junto com o formato do produto, qualidade da imagem, linha
editorial, custo, publico-alvo, entre outros. O estudo da sele¢do de noticias, apesar de partir do
conceito de gatekeeper (ja exposto anteriormente) e de ser enquadrado pelo viés dos valores-
noticia, também precisa ser analisado no periodo do tratamento dos fatos, ja que depois de
escolhidas as noticias que serdo veiculadas elas ainda passam uma hierarquizacdo das mais

importantes, as que vao para as chamadas e para a capa dos jornais e revistas.

Os valores-noticia constituem também referéncias para a operacionalidade de
analises de noticias, permitindo identificar similaridades e diferenciagdes na
selecdo ou hierarquizacdo de acontecimentos em diversos veiculos da
imprensa, e possibilitando percepgdes historicas e culturais sobre o processo
produtivo das noticias (SILVA, 2014, p. 59).

Mas enfim, quais seriam os valores-noticia e porque temas como deficiéncias raramente
conseguem “‘pontuacdo” suficiente para estarem entre os acontecimentos que viram noticias?
Gislene Silva (2014) propde entdo uma tabela operacional dos valores-noticia que “contemple
ndo s6 o consenso entre os atributos listados pelos diversos autores como também a inclusao de
outros que por precisdo e originalidade possam contribuir para analises de acontecimentos
noticiaveis/noticiados” (p. 63): Impacto (Numero de pessoas envolvidas no fato, nimero de
pessoas afetadas pelo fato, grandes quantias — dinheiro), Proeminéncia (notoriedade,
celebridade, posi¢do hierarquica, elite — individuo, instituicdo e pais - sucesso/heroi), Conflito
(guerra, rivalidade, disputa, briga, greve, reinvindica¢do), Tragédia/Drama (catastrofe,
acidente, risco de morte e morte, violéncia / crime, suspense, emogdo, interesse humano),
Proximidade (geografica, cultural), Raridade (incomum, original, inusitado), Surpresa
(inesperado), Governo (interesse nacional, decisdes e medidas, inauguragdes, elei¢des, viagens,
pronunciamentos), Polémica (controvérsia, escandalo), Justica (julgamentos, denuncias,
investigacoes, apreensodes, decisdes judiciais, crimes), Entretenimento/Curiosidade (aventura,
divertimento, esporte, comemora¢do), Conhecimento/Cultura (descobertas, invengoes,
pesquisas, progresso, atividades e valores culturais, religido).

No entanto, segundo Marcos Paulo da Silva (2014c) os valores-noticia sdo dindmicos e
dependem das conjunturas socioculturais e modelos ético-profissionais que variam conforme o
momento que vivemos. Ele nos aponta que a difusdo social de eventos “somente encontra
respaldo quando sustentada em elementos de ‘significancia social’ ligados a comunidade de
sentido na qual estdo inseridos”. Talvez possamos pensar aqui numa retroalimenta¢do, numa

construcao de realidade cultural feita pelos jornalistas. Talvez os jornalistas apresentando uma
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narrativa voltada a mediagdo autoral dos fatos, possamos criar uma demanda de importancia
social para as criancas com deficiéncias.

Isso porque nos dias de hoje ¢ possivel observar uma pratica recorrente que neutraliza e
domestica os acontecimentos, reduzindo a imprevisibilidade, conformando-os ao ja sabido.
Wolf (2005, p. 202) lembra que os valores-noticia “funcionam como linhas-guia para a
apresentacdo do material, sugerindo o que deve ser enfatizado, o que deve ser omitido, onde
dar prioridade na preparag¢do das noticias a serem apresentadas ao publico”. Corroborando as
ideias de Wolf (2005), Stuart Hall ef al. (2016) consideram que o jornalismo ndo ¢ reflexo do

que acontece, mas termina por ser uma construgdo social do que acontece:

Os media ndo relatam simplesmente e de uma forma transparente
acontecimentos que sao por si “naturalmente” noticiaveis. As “noticias” sdo o
produto final de um processo complexo que se inicia numa escolha e selecao
sistematica de acontecimentos e topicos de acordo com um conjunto de
categorias socialmente construidas (HALL et al., 2016, p. 309).

Segundo Hall et al. (2016, p. 312), todos esses critérios e categorias socialmente
construidas acabam se transformando em um “consenso”, pois, a principio, partilhamos uma
quantidade comum de conhecimentos culturais com os nossos semelhantes e temos acesso aos
mesmos “mapas de significados, para compreender os acontecimentos”. Com essa premissa, a
“maioria” 1€ a si mesmo na midia. Acabamos produzindo uma sociedade que ndo sabe como

entender o Outro, incapaz de compreender o dissenso.

Porque ocupamos a mesma sociedade e pertencemos mais ou menos a mesma
“cultura” supde-se que haja, basicamente, uma uUnica perspectiva dos
acontecimentos: a que ¢ fornecida pelo que é algumas vezes chamado cultura,
ou (por alguns socidlogos) o “sistema central de valores”. Essa perspectiva
nega quaisquer discrepéncias estruturais importantes entre os diferentes
grupos, ou entre os mapas de significado muito diferentes numa sociedade
(HALL et al, 2016, p. 312).

Como dito anteriormente, talvez possamos quebrar diversos paradigmas por meio de

uma narrativa autoral, criativa, empdtica contextualizando a vida de pessoas com deficiéncia.
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2.5 O territorio da reportagem

El reportar encierra en si una pasion: el desafio de conocer,
descubrir y relatar, no solo con el cerebro,

sino también con el corazon, con todos los sentidos,

v en los multiples tiempos y espacios.

Aqui esta otra metodologia de revivir lo acontecido.

Raiil Hernandes Osorio Vargas™

As abordagens teoricas sobre a questdo dos géneros jornalisticos sdo importantes para a
pratica profissional, sendo, portanto, como nos indica Ana Carolina Temer (2016, p. 1)
“previsivel sua classificagdo com base na ocorréncia empirica resultante da pratica discursiva
profissional (a noticia, a reportagem, o editorial etc.)”. Cremilda Medina em seu livro “Noticia:
um produto a venda”, apresenta classificacdes da mensagem jornalistica feita por varios autores
do meio, que analisam em duas formas: “a classificagcao pragmatica que se detém na superficie
impressa do jornal e a classificagdo conceitual que procura raizes dessa superficie” (MEDINA,
1998, p. 69).

Cremilda Medina e Paulo Roberto Leandro foram os pioneiros a estudar em 1973, no
livro “Arte de tecer o presente”, a reportagem em profundidade classificando-a como do género
interpretativo. Os autores alinham o seu conceito de interpretagdo jornalistica ao conceito de
interpretagdo encontrado em Freud e Nietzsche. Sendo assim, essa pratica jornalistica ndo se
limita a “um relato mais ou menos perceptivo do que estd acontecendo, mas busca um
aprofundamento”. Baseado nestes conceitos, os autores conceituam o jornalismo interpretativo
como “realmente o esforco de determinar o sentido de um fato, através da rede de forgas que
atuam nele” (LEANDRO; MEDINA, 1973, p. 16).

Luiz Beltrdo e Jos¢ Marques de Melo sdo igualmente importantes para a investigacao
sobre o tema dos géneros jornalisticos no Brasil. A primeira classificacio completa foi
desenvolvida por Luiz Beltrao que toma como conceito as fungdes que os textos desempenham
em relagdo ao leitor: informar e orientar (1976). A classificagdo foi desenvolvida ao longo de

trés livros lancados sobre cada um dos géneros propostos: informativo, interpretativo e

24 VARGAS, R.H.O. El reportaje como metodologia del periodismo. Una polifonia de saberes. Medellin:
Editorial Universidad de Antioquia, 2017.
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opinativo. No género informativo, os formatos propostos sdo: noticia, reportagem, histéria de
interesse humano e informagdo pela imagem. J& no interpretativo, hd somente uma
classificagdo, a da reportagem em profundidade. E no ultimo género proposto por Beltrao, o
opinativo, os formatos seriam cinco: editorial, artigo, cronica, opinido ilustrada e opinido do
leitor.

J& na primeira metade dos anos 1980, Jos¢é Marques de Melo desenvolve sua primeira
classificagcdo baseada na pratica profissional, na qual estdo apenas duas categorias: o jornalismo
opinativo e o informativo. Em 1994, em ampla pesquisa empirica aplicada em amostra
representativa de diversas regides do Brasil, com a colaboracdo de alunos da UMESP, Marques
de Mello identifica os seguintes géneros: informativo (nota, noticia, reportagem, entrevista),
utilitario (servico), e secundariamente aos géneros opinativo (editorial, artigo, resenha, coluna,
caricatura, carta) e interpretativo. Novamente em 97, em pesquisa utilizando a Folha de S.
Paulo e a revista Veja, foram identificados também os géneros ja citados acima. Mais
recentemente, Marques de Mello dissecou uma edi¢ao da folha de S. Paulo de 23 de margo de
2005, aleatoriamente escolhida, evidenciou a existéncia de matérias de todos os géneros com
predominancia do informativo, seguido do opinativo e utilitario e depois interpretativo.

Neste contexto, a reportagem para Marques de Melo seria da ordem do informativo, e,
caracterizar a reportagem como informativa, faz com que ela se resuma apenas a divulgagdo de
algo. No entanto, no fim dos anos 1990, um grupo de trabalho coordenado por Marques de
Mello, acabou definindo o Jornalismo Interpretativo como reportagem em profundidade: “um
modo de aprofundar a informagao com o fim principal de relacionar a informacgao da atualidade
com seu contexto temporal e espacial, tendo um sentido conjuntural ndo se limitando a dar
conta do que acontece, j4 que o jornalista interpreta o sentido dos acontecimentos” (COSTA,
2010, p. 43).

Podemos ainda conceituar a reportagem em profundidade partindo da identifica¢do das
principais caracteristicas que Sodré e Ferrari enumeram como a melhor forma de se fazer
reportagem: “a) predominancia da forma narrativa; b) humanizacido do relato; c) texto de
natureza impressionista d) objetividade dos fatos narrados” (SODRE; FERRARI, 1986, p. 15),
entendendo a reportagem da mesma maneira que Luiz Beltrdo a classifica: interpretativa,
trazendo a profundidade que destacamos anteriormente.

Neste tipo de produgado jornalistica, o reporter pode ter uma participagdo mais enfatica
no ‘texto’ de maneira a se apresentar como testemunha da agio reportada (SODRE ¢ FERRARI,

1986, p. 15). Com o objetivo de apresentar as diferengas entre noticia e reportagem, Ferrari e
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Sodré afirmam ainda que a noticia é apenas um aniincio da informagao, enquanto “a reportagem
oferece detalhamento e contextualizagdo aquilo que ja foi anunciado, mesmo que seu teor seja
predominantemente informativo” (SODRE ¢ FERRARI, 1986:18). Ou seja, a reportagem &
considerada um passo a frente da noticia, uma possibilidade de trabalhar a informa¢do em
profundidade. Segundo os autores, a reportagem em profundidade, enquanto género jornalistico
pode ser formatada trés modelos: (i) fact-story ou reportagem de fatos, “os fatos sdo narrados
em sucessdo, por ordem de importancia” (SODRE e FERRARI, 1986, p. 45); (ii) action-story
ou reportagem de acdo ¢ um relato de movimento, onde o importante “¢ o desenrolar dos
acontecimentos de maneira enunciante, proxima do leitor, que fica envolvido com a
visualizagdo das cenas, como num filme” (SODRE e FERRARI, 1986, p. 52); (iii) quote-story
ou reportagem documental que “é expositiva e aproxima-se da pesquisa” (SODRE ¢ FERRARI,
1986, p. 64).

Em 2003, em “A arte de tecer o presente: narrativa e cotidiano”, Cremilda Medina define
as quatro linhas epistemoldgicas da reportagem: “o aprofundamento do contexto (ou das forgas
que atuam sobre o factual imediato), a humanizacdo do fato jornalistico (tratamento de perfis,
histérias de vida ou protagonismo), as raizes histdricas do acontecimento atual e os diagnosticos
e prognosticos de fontes especializadas™ (p. 126).

Segundo Costa e Lucht (2010), apesar das controvérsias que giram em torno do
jornalismo interpretativo por parte dos estudiosos do tema, ¢ possivel definir as caracteristicas
principais de um texto interpretativo como: “a contextualizacdo, aprofundamento, antecedentes,
causas e consequéncias e a humanizagao do relato, que, resguardadas algumas variagdes sao as
mesmas indicadas nos principais autores” (COSTA; LUCHT, 2010, p. 121). E para Dias et al,
o jornalismo interpretativo aprofunda a informacao: “seu fim principal é o de relacionar a
informacdo da atualidade com seu contexto temporal e espacial; tem, pois, um sentido
conjuntural e nio se limita a dar conta do que acontece, ji que o jornalista interpreta o sentido
dos acontecimentos” (1998, p. 8).

Podemos, entdo, considerar a reportagem em profundidade como uma narrativa mais
complexa, ampla e detalhada. A reportagem em profundidade tem o interesse humano como
objetivo e nos conduz aos desdobramentos mais importantes do fato, suas origens, efeitos e
razdes. Em resumo, consideramos aqui a reportagem em profundidade, na sua eterna busca por
fendmenos sociais atuais, a melhor expressdao do género interpretativo.

O jornalismo interpretativo permite, assim, mais oportunidades para que o jornalista

desempenhe o seu papel de melhor informar a sociedade, ajudando o leitor a criar significados
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para as informagdes, provendo aprofundamento e contexto. Temos, entdo, um jornalismo que
conduz o leitor na construcao de sentidos em detrimento da velha dicotomia da causa e efeito e
do certo e errado. A interpretacdo vai muito além da explicag@o, nos traz a compreensao dos
acontecimentos de modo plural e complexo.

A reportagem em profundidade ndo ¢ simplesmente informativa, mas intimamente
ligada a posi¢do do jornalista como autor-mediador social, um produtor de sentidos, que se
dedica “a arte, a pratica de reportar o mundo vivo” para “tecer as mediacdes simbdlicas da
realidade contemporanea” (MEDINA, 2006, p. 87). E solicitada do jornalista uma observacio
atenta e sensivel dos fatos e protagonistas envolvidos, no didlogo com as fontes e na costura

das opinides, vozes e visdes na redagdo do texto.

[...] a reportagem, na sua estilistica interpretativa, articula [...] entrevistas
conceituais com o protagonismo € o contexto sociocultural numa narrativa
autoral que pde em movimento a aventura humana. O resgate da cena viva
exige a criagdo de um narrador que dramatize o que se passa a sua volta. Para
isso o autor da narrativa € um ser aberto aos demais codigos da experiéncia
social que observa (MEDINA, 2008, p. 98).

Diferente do que se vé nas noticias divulgadas superficialmente, sem aprofundamento
dos fatos, e considerando o jornalista como um mediador, podemos encontrar as marcas da

compreensdo e da subjetividade do narrador nas reportagens em profundidade.

A plenitude dos cinco sentidos no reporter afeto ao acontecimento lhe da
condi¢des para ensaiar uma compreensdo da dindmica do caos em seus
multiplos codigos. Jornalistas que narram tanto o cotidiano quanto o evento
extraordinario sdo convidados a fertilizar o texto verbal com notag¢des nao-
verbais (MEDINA, 2008, p. 107).

Tendo como base essa perspectiva, o que destoa € a afirmagdo de Sodré e Ferrari quando
dizem que a reportagem se caracteriza “apenas” pela objetividade dos fatos narrados.
Atualmente tem se aberto mao das reportagens em profundidade em nome de uma objetividade
positivista de nimeros, graficos e pesquisas, da informacao rapida precisa e clara. Este tipo de
olhar, nos conduz a uma pretensdo de narrar com distanciamento, com uma pressuposta
neutralidade e com primazia de objetividade. Medina, indo na dire¢do contraria, amplia a visao

para o campo da subjetividade afirmando que:

A informagdo jornalistica plenamente humanizada atenderia, pois, a uma
demanda complexa: ideias e conceitos ou diagnosticos, emogdes, mitos,
comportamentos e estratégias de acdo. Uma vez que o jornalista ¢ um
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mediador-produtor de sentidos, ele capta informagdes factuais ou enunciagdes
do mundo das ideias, emogdes da subjetividade que esta exposto [...]
(MEDINA, 2006, p. 122).

Raul Hernando Osorio Vargas, em seu livro “El reportaje como metodologia del
periodismo”, investiga as caracteristicas e indicios de que a reportagem pode ser mais do que
um género, e sim a propria metodologia, um caminho para o fazer jornalistico. Metodologia

€sSa que perpassa

uma defini¢ao ética (humanizagdo do discurso da contemporaneidade) e pela
constru¢do de relatos mediadores (oratura), iluminados pela investigagdo
estética (reportagem-literaria-convergente-transmedial), o que faz do
jornalismo uma atividade que gera formas de conhecimento, mas em cujo
centro estd o Humano Ser *> (VARGAS, 2017, p. xxii, tradu¢io nossa*®).

A humanizacdo da informagao jornalistica a que Medina se refere seria ampliada pelo
que ela chama de “permeabilidade ao outro”. Se estiverem abertos ao dialogo, o jornalista-
mediador podera ajudar na “desconstrucdo dos pré-conceitos, dos dogmas e dos paradigmas
estratificados” (MEDINA, 2011, p. 5). Ela também nos ensina que a reportagem ¢ um didlogo
social e o jornalista deve estar atento a seu aparato sensivel no contato com o outro e com o
mundo, pois “na captagdo plena, os sentidos se mobilizam para enviar informagdes preciosas a
linguagem dialogica” (MEDINA, 2011, p. 5).

Seguindo na mesma perspectiva, Raul Osorio Vargas (2017) afirma que a narrativa da
reportagem ¢ uma producdo de sentidos da atualidade “que parte da leitura de feitos sociais
vividos pelo Humano Ser em seu cotidiano e sdo incorporados a linguagem, entendido como
elaboragdo simbolica de uma forma expressiva da cultura” (p. 54, tradugdo nossa®’). E o autor
vai além:

Como a reportagem ¢ uma narrativa do acontecimento, que se nutre de
pensamentos, oraturas’® e conhecimentos, chega a ser uma filosofia de vida,

25 O autor utiliza esta expressdo fazendo alusdo a nogio proposta por Cremilda Medina. Ser humano seria o mais
alto nivel na escala evolutiva, uma visao determinista e positivista da ciéncia que se pretende todas as explicagdes.
Ja o Humano Ser se vale do complexo, da generosidade e da compreensao.

26 No original: “una definicion ética (humanizacion del discurso de la contemporaneidad) y por la construccién de
relatos mediadores (oratura), iluminados por la investigacion estética (reportaje-literario-convergente-
transmedial), lo que hace del periodismo una actividad que genera formas de conocimiento, pero en cuyo centro
esta el Humano Ser.”

27 No original: “[...] que parte de la lectura de hechos sociales vividos por Humano Ser en su cotidianidad y son
incorporados al lenguaje, entendido como la elaboracion simbolica de una forma expresiva de la cultura”.

28 “Oratura: relato da oralidade popular” (MEDINA, 1991, p. 198). “Muito mais tarde, descobriria o valor da
oralidade entendida como oratura, quando trabalhei na Africa nos anos 1980 e me defrontei com comunidades

agrafas que ndo se registram na literatura, mas criam na oratura; por outro lado também encontrei na literatura a
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um modus vivendi tanto de autores como de leitores, em qual o jornalista, ao
trabalhar com as emogdes ¢ os sentimentos do humano ser, faz e constroi uma
antropologia moderna (OSORIO VARGAS, 2017, p. 56, tradugdo nossa”)

Podemos entdo concluir que independente do modelo ou género, a visdo do jornalista
comprometido com seu ethos e com propostas dialdgicas, compreensivas e solidarias ¢ o
verdadeiro mediador social. Conforme aborda Cremilda Medina, o jornalista mediador social

que possui:

quatro instrumentos de afericdo e aprofundamento compreensivo do real: a
humanizagdo dos protagonistas da agdo social, o contexto abrangente do
acontecimento pontual, as raizes historico-culturais da situa¢do em foco e os
diagnodsticos e prognoésticos dos especialistas que pesquisam o tema. (...)
[contribuindo com] uma interpretagdo sendo definitiva, pelo menos
razoavelmente complexa (MEDINA, 2009, p. 225).

Neste contexto, destacamos o papel do jornalista enquanto “mediador-produtor de
sentidos da atualidade” (OSORIO VARGAS, 2017, p. xx, traducio nossa?). E do jornalista a
responsabilidade de fazer uma leitura do mundo, de interpretar e fazer uma mediacdo dialogica

por meio de suas narrativas.

2.6 A mediacio autoral de jornalistas

A partir da compreensdo da reportagem em profundidade enquanto didlogo social, o

jornalista passa a ser mais do que um repetidor de acontecimentos do presente, pois:

A reportagem visa atender a necessidade de ampliar os fatos para uma
dimensdo contextual e colocar para o receptor uma compreensao de maior
alcance, objetivo melhor atingido na pratica da grande-reportagem, que
possibilita um mergulho de félego nos fatos e em seu contexto e oferece ao

profunda inspira¢do na oralidade identitaria de um povo, o que passei a nomear Gesto da Arte (MEDINA, 2014,
p.9).
29 No original: “Como el reportaje es una narracion del acontecer cotidiano, que se nutre de pensamientos, oraturas
y conocimientos, llega a ser una filosofia de vida, un modus vivendi tanto de autores como de lectores, en el cual
el periodista, al trabajar con las emociones y los sentimientos del Aumano ser, hace y construye una antropologia
moderna”.
30'No original: “Mediador-productor de sentidos de actualidad”.
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seu autor uma dose ponderavel de liberdade para superar os padrdes e
formulas convencionais do tratamento da noticia (LAGE, 2001, p. 31).

Mas, na atualidade, ndo ¢ tdo simples que os jornalistas consigam se dedicar ao
aprofundamento em meio a rotina exaustiva das redagdes, e nem sempre ¢ facil encontrar
espaco para a publicacdo das reportagens em jornais e revistas que buscam cada vez mais
sobreviver em meio as crises econdmicas e sociais brasileiras. Talvez por isso, o mais facil ¢
que “nas narrativas da contemporaneidade na midia, logo se verificam as nog¢des de certo e
errado, de causa e efeito, de sujeito e objeto em primeirissimo plano e as nogdes de igual modo
presentes” (MEDINA, 2006, p. 121). Mas apesar de todos os problemas que emergem do dia-
a-dia da profissao, compreendemos que o jornalista precisa tomar sua posi¢do enquanto agente

cultural que reelabora realidades observadas no cotidiano:

[...] como privilegiado leitor da cultura, uma vez que transita na primeira
realidade, observa o mundo a sua volta e capta depoimentos dos protagonistas
sociais, ouve relatos e retine declaragdes do universo conceitual (informagdes
especializadas, opinides e interpretagdes), assume, nessas mediagdes, uma
responsabilidade autoral que permeia qualquer editoria. Ao produzir sentidos
— ¢ ¢ isso que o jornalista faz —, ele esta falando de certa cultura, com os
protagonistas culturais localizados (MEDINA, 2006, p. 81).

Para Cremilda Medina, o repdrter ¢ um “relacionador de vozes e gestos” e sentidos da
producdo intertextual, que busca partilhar no texto uma “construcao social dos sentidos” do que
acontece na rua, no cotidiano e na oratura “cujas marcas de estilo revelam a poesia dos
cantadores andnimos” (MEDINA, 2003, p. 74).

Martinez (2008, p. 39) também nos ensina que o jornalista ¢ aquele que precisa estar
permeavel aos fatos e a narrativa da alteridade. Com uma postura sensivel, os jornalistas
“envolvidos na producdo de biografias, perfis e grandes reportagens precisam transcender o
mero dominio dos aspectos técnicos da profissdo. Uma vez que a sua missdo ¢ a de captar fatos
e seus desdobramentos, eles necessitam de amplo conhecimento sobre a vida”.

Mas ¢ imprescindivel que na reportagem em profundidade, narrativa dialdgica e
compreensiva, continue aparecendo a voz dos jornalistas e seus personagens, para que

permaneca viva a mediacao social.

A criagdo de narradores, uma vez que estes nao se confundem com o autor,
responde ao impulso dialdgico, e ndo ao autoritarismo monologico. As cenas
que compoem a dramaturgia narrativa nascem da percepg¢do viva de quem foi
ao mundo e ndo se fechou na couraga dos que nao viram, nao cheiraram, ndo
tocaram, ndo ouviram nem degustaram — aqueles relatos preconceituosos
sabem de antemao o que vao descrever. [...] A forma de narrar ndo baixa do
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céu de graca, mas a graga de sentir profundamente o mundo € o outro, em
movimento, encurta os caminhos nunca dantes navegados. A dor permanece
na razao direta da disciplina solidaria (MEDINA, 2003, p. 143).

O jornalista mediador de varios saberes carrega a “responsabilidade autoral de criar,

renovar ou simplesmente administrar os significados dessa realidade vocalizados ou ndo por

fontes de informagdo” (MEDINA, 2006, p. 22). O que nos leva a necessidade de que os

jornalistas estejam abertos ao Outro, estar “afeto a” quem € sujeito como ele, a quem precisamos

ouvir e compreender.

O que efetivamente sinaliza a busca autoral ¢ a narrativa dos afetos. Descobrir-
se afeto ao seu tempo. Perceber a dimensao indenitaria de estar afeto ao outro,
embora existam conflitos e diferengas que sdo inerentes & convivéncia.
Conscientizar as virtualidades regionais irrigadas pela sutileza dos afetos, e
nio pela inteligéncia afetada” (MEDINA, 2006, p. 76).

Narrar de forma interpretativa estd longe de “encarar um fato especifico como um

momento visivel da historia e passivel de ter representado numa piramide invertida, em um lead

sumario (abertura ou cabeca da matéria), em um titulo-padrao (substantivo-sujeito ou verbo-

predicado), em imagens e sons tecnicamente padronizados [...] (MEDINA, 2006, p. 121). Mas

antes devemos considerar que,

[a] diferencga reside na efetiva mediagao, ndo uma asséptica mediagdo, mas a
acdo criativa do autor, sujeito profissional da comunicacdo. Essa autoria
ocorre ndo nos juizos de valor individualizados, mas na competéncia
profissional, na capacidade de mediar os multiplos sentidos das coisas
(polissemia), assim como as multiplas vozes (polifonia) que expressam o
conflito das versdoes (MEDINA, 2006, p. 23).

Assim, abrimos espaco para o afeto, para narrativa solidéria, para que os sentidos dos

jornalistas estejam presentes no acontecimento ou no dialogo com suas fontes, deixando de lado

a frieza técnica e racionalista. Pois, “s6 a partir da sensibilidade tatil, olfativa, e de todos os

nossos doze sentidos, ¢ que conseguiremos sair da racionalidade esquematica e objetivista”

(VARGAS, 2017, p. 12, tradugdo nossa’").

Abrindo assim, um espago no qual o didlogo busca compreensdo e aprofundamento,

mergulhando nas incertezas e nos problemas da contemporaneidade. Ou seja,

31 No original: “Solo a partir de la sensibilidad tactil, olfativa, y de todos nuestros doce sentidos, es que
conseguiremos salir de la racionalidad esquematica y objetivista”.
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Enquanto insistirmos na competéncia do fazer, despojada de significado
humano, pouco se avancara no dialogo possivel numa sociedade em que
impera a divisdo, a grupalidade, a soliddo. Se os meios sdo de comunicagdo
que se encare entdo o que ¢ comunicar, interligar. O maior obstaculo ¢ o
dirigismo com que se executam as tarefas de comunicacdo social. Na maior
parte das circunstancias, o jornalista (comunicador) imprime o ritmo de sua
pauta e até mesmo preestabelece as respostas (MEDINA, 2006, p. 23).

A comunicagdo jornalistica dialogica e soliddria so se realiza se o mediador social for
além, e fizer com que o acontecimento contado ganhe vida com um texto que permita ao publico
interagir com a historia. “O que ndo ocorre com as palavras burocratico-descritivas da tradi¢cao
jornalistica em que a cena ¢ morta, acontecida, o famoso ‘realizou-se ontem’” (MEDINA, 1996,
p. 227). O Jornalista, enquanto produtor de sentidos, precisa ter o compromisso de producao de
textos compreensivos e de comunicagdo das oraturas de seu povo, captando comportamentos
da sociedade. Este tipo de texto emerge a partir de observagdes que permitem aos jornalistas
estudar “as comunidades por dentro, e este primeiro contato proporciona uma primeira
aproximacao da realidade, ao tentar chegar a uma compreensdo do que acontece, € procurar
conhecer o ponto de vista das proprias pessoas: ¢ dizer, conhecer a leitura que estas pessoas
fazem da realidade” (VARGAS, 2017, p. 5, tradugdo nossa’?).

Raul Osorio Vargas nos fala sobre o reconhecimento dos caminhos rumo ao Outro na

construcao da narrativa na reportagem.

No fundo, a filosofia que corresponde a procura da realidade na reportagem,
para fazer dela uma narrativa [...], esta vinculada ao reconhecimento do outro,
que pode acontecer de mil maneiras a partir do cotidiano, da atualidade, dos
contextos sociais e culturais, da historia dos fatos e do subjetivo Ser Humano,
porque este ultimo também forma parte da vida real (VARGAS, 1999, p. 22,
traducdo nossa).

Contar as histdrias ricas em polifonias e polissemias, entremeadas de mediagdes sociais
e acdes soliddrias e com um pensar complexo, este ¢ o modelo de intepretacdo que buscamos.
Um modelo que acolhe, abraga diferentes sentidos, sob multiplas perspectivas e angulos de
visdo, pde em didlogo diferentes vozes e estabelece a inclusdo como seu lema nas narrativas da
contemporaneidade. E no encontro com o Outro, na observagao atenta, sutil e minuciosa das

realidades encontradas que o autor se abre para narrativas compreensivas e generosas. “O ato

32 No original: “[...] las comunidades desde adentro, y este primer contacto proporciona una primera aproximacion
a la realidad, al tratar de llegar a una comprension de lo que sucede, y procurar conocer el punto de vista de la
propia gente: es decir, conocer la lectura que estas personas hacen de la realidad”.
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jornalistico exige um olhar sutil e indiscreto do leitor cultural; uma visdo complexa apta a
recolher a polifonia e a polissemia do contexto sociocultural; e a relacdo dinamica entre eu e o
outro” (MEDINA, 1996, p. 33).

Os jornalistas que caminham em direcdo a uma atividade criativa e simbdlica, cultivam
a experiéncia de um olhar singular para uma realidade complexa, compreendendo e
interpretando os acontecimentos de maneira sensivel, narrando a alteridade, fomentando o
reconhecimento das complexidades do Outro.

Segundo Medina (2008, p. 10),

O jornalista, entre outros profissionais, ¢ um leitor cultural. A leitura que se
transforma na narrativa jornalistica podera ou ndo conter as digitais de uma
sociedade, se captar o mundo a volta pelo radar de fina sintonia da
sensibilidade solidaria. Serd uma obra de autoria, se criar nexos dos sentidos
da realidade pela razio complexa. E estara apto a produzir uma narrativa
original, reconhecida pelas formas inovadoras de arte, em oposi¢do as
formulas burocraticas da inércia do poder. Sensibilidade solidaria ao presente,
inteligéncia sutil na decifragdo do acontecimento e criatividade literaria (lato
senso) resultam numa agao renovadora no dominio das mentalidades. Afinal
todo agente cultural, o jornalista, por exemplo, ambiciona intervir na
realidade. Em outras palavras, contribuir para o aperfeicoamento das
institui¢des e da cidadania (MEDINA, 2008, p. 10).

Deste modo ¢ primordial a capacidade de o jornalista fazer uma leitura do mundo. A
facilidade de se obter informac¢des nos dias de hoje, principalmente com dispositivos
tecnoldgicos, e as distancias cada vez mais encurtadas por estas ferramentas se alinham com
essa busca pela compreensdo do mundo. E para aproveitar todos estes acessorios o mediador
precisara colocar a prova sua habilidade em congregar a polifonia e a polissemia de suas fontes
de informacao, de seu publico e dele mesmo (MEDINA, 1996). Essa leitura cultural demandada
pelo mediador ndo apenas se tornara reconhecivel em seu texto, como em todo o processo de
producdo da narrativa por ele desenvolvida. Principalmente no contato com suas fontes,
baseando-se num verdadeiro didlogo, abrindo-se ao outro, ao diferente, para construcao de sua

narrativa. E Vargas (2017, p. 63, tradugio nossa**) nos da um recado:

Caminho para o reporter do século XXI: aos olhos das pessoas simples, na
beleza dos gestos, nos trabalhos mais modestos, portanto criativos, e na busca

33 No original: “Via para el reportero del siglo xxi: en la mirada de las personas sencillas, en la belleza de los
gestos, en los trabajos mas modestos, por ende, creativos, y en la busqueda de una vida mejor; en la arquitectura.
El observador penetrante, intérprete y pensador de vanguardia, con su reposteria y los sentidos despiertos de
forma ludica, procurando desarrollar la sensibilidad, hasta puede intentar y pretender se clarividente de la
intimidad y creador, para fundir todo eso en la belleza de las escenas y descripciones que forman el medio para

299

expresar esa realidad llamada ‘reportaje literario’”.
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de uma vida melhor; na arquitetura O observador penetrante, intérprete e
pensador de vanguarda, com seus relatos e sentidos despertos de forma ludica,
tentando desenvolver a sensibilidade, pode até tentar e fingir ser clarividente
de intimidade e criador, para fundir tudo isso na beleza das cenas e descrigdes
que formam os meios para expressar essa realidade chamada "reportagem
literaria”.

Com essa visdo, as reportagens em profundidade podem contribuir para a nossa
compreensdo do mundo, e os jornalistas podem encontrar estratégias de sensibilizacdo que os
levem a nogdes complexas sobre as criangas com deficiéncias e sobre a alteridade, para longe
do reducionismo, da intolerancia e do preconceito.

Todas as reflexdes levantadas corroboram com a ideia de que a reportagem ¢ lugar de
encontro com a alteridade, espago de construcdo de sentidos e de empatia e compreensdo. Por
isso, podemos tomar como exemplo destas construgdes narrativas jornalisticas que abordam as
criancas com deficiéncias, contra a invisibilidade buscando a exposi¢do de suas identidades,
questdes e experiéncias por meio de uma pratica dialogica e sensivel. A pratica deste jornalismo

reforga o respeito a diversidade e aos direitos humanos fundamentais, contribuindo com a

dentincia de processos de invisibilidade das minorias como as criangas com deficiéncias.
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3 Da interpretacio e da compreensio como método

Foi ressaltado no capitulo anterior a importancia das narrativas para nos, seres humanos,
principalmente da narrativa jornalistica, do género reportagem em profundidade e da mediagao
autoral de jornalistas. Continuaremos, neste capitulo, ampliando a questdo da necessidade de
se ordenar o caos de informacdes recebidas hoje.

Para tanto, levantamos a hipotese de que a reportagem interpretativa, que procura dar
sentidos as diferentes for¢as que atuam em um acontecimento, que se vale da analise de um
completo mapa de contextos e situagdes, € nos ajuda a percorrer os caminhos da compreensao
¢ onde se encontra a verdadeira dialogia capaz de descobrir e aflorar os que ndo tém voz,
reconstruindo a esperanca dos que sdo invisiveis aos olhos da midia convencional.

Por meio da afirmacdo de que comunicamos para chegarmos ao Outro, ressalta-se a
necessidade de criar verdadeiros vinculos com profundo envolvimento, onde ndo ha espago
para incomunicagdo, para o siléncio e para as invisibilidades. A constru¢do dos vinculos e da
dialogia entre os seres humanos por meio da comunicagdo e com o auxilio imprescindivel do
Signo da Compreensdo. Esta pesquisa utiliza o Método da Compreensdo para que se possa
enxergar as narrativas que buscam mais do que explicagdes definitivas e sim novas
possibilidades, novos olhares. Falaremos aqui da compreensao que cria empatia e identificagao
para narrar o outro, mas também que nos auxilia a nos abrirmos e nos colocarmos inteiros nessa

relacdo.

3.1  Percurso metodologico

A pesquisa desenvolvida abrangeu um periodo de estudo exploratério nas Revistas

Crescer e Pais&Filhos. Exploratorio, pois teve como objetivo obter informagdes contextuais,
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esclarecer hipoteses e estabelecer prioridades sobre o tema da pesquisa (GIL, 2009), ou seja,
sobre criangas com deficiéncias nas revistas citadas.

Delineou-se, entdo, como uma pesquisa teorica, pois ¢ "[...] dedicada a reconstruir
teoria, conceitos, ideias, ideologias, polémicas, tendo em vista, em termos imediatos, aprimorar
Fundamentos tedricos" (DEMO, 2000, p. 20). A pesquisa tedrica foi desenvolvida por meio de
pesquisa bibliografica, que indicou os referenciais tedricos aqui apresentados, e através de
pesquisa de natureza documental, j& que buscamos em revistas, jornais, € na midia impressa em
geral, as reportagens que sdo o corpus do trabalho (MOREIRA, 2005).

O corpus da pesquisa sdo as 18 edicdes (de julho/16 a dezembro/17) das Revistas
Pais&Filhos e Crescer; e cinco reportagens sobre criangas com deficiéncia, veiculadas entre
fevereiro de 2016 a novembro de 2018, nos veiculos impressos: Revista Veja, Revista Epoca,
Jornal O Globo, Jornal Folha de S. Paulo, e El Pais**.

Por meio da pesquisa exploratoria inicial, constatou-se a veracidade da hipdtese
priméria da pesquisa: a invisibilidade da crianga com deficiéncia nas revistas pesquisadas, cujo
foco deveria ser exatamente abranger todas as questdes sobre a infincia, j& que esta seria sua
especialidade.

Deste modo, utilizamos entdo, novamente procedimentos metodologicos de pesquisa
documental, dirigida agora a reportagens em outros meios impressos, ndo especializados em
infancia, em busca de narrativas inclusivas e dialogicas.

Quanto a natureza da pesquisa, ela ¢ tanto quantitativa quanto qualitativa. A parte
quantitativa ocorre quando da investigagdo no universo de 263 matérias veiculadas pelas
Revistas Pais&Filhos e Crescer, sendo em apenas 11 delas mencionadas criancas com
deficiéncias. A continuidade da pesquisa em busca de reportagens de valor, que pudessem ser
chamadas de dialdgicas e inclusivas foi desenvolvida em sites e impressos de Revista Veja,
Revista Epoca, Revista IstoE, Jornal Estado de S. Paulo, Jornal O Globo, Jornal Folha de S.
Paulo e El Pais. A parte qualitativa se desenvolve por meio de anélise de cunho cultural de
reportagens sobre criangas com deficiéncia, veiculadas entre fevereiro de 2016 a novembro de
2018, encontradas apenas nos seguintes meios: Revista Veja, Revista Epoca, Jornal O Globo,
Jornal Folha de S. Paulo, e El Pais*.

O método de abordagem da pesquisa, ou seja, aquele que apresenta uma visdo mais

ampla “em nivel de abstragdo mais elevado, dos fendmenos da natureza e da sociedade”

34 Importante ressaltar que o El Pais é um jornal impresso, mas sua versdo em Portugués esta disponivel apenas
online em: https://brasil.elpais.com.
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(LAKATOS; MARCONI, 2003, p. 106), tem suas bases no Método da Compreensdo. A
Compreensao entdo, estabelece para esta pesquisa “o caminho, a forma, o modo de pensamento.
E a forma de abordagem em nivel de abstragio dos fendmenos. E o conjunto de processos ou

operagdes mentais empregados na pesquisa”’, segundo Prodanov e Freitas (2013, p. 26).

Esses métodos esclarecem os procedimentos logicos que deverdo ser seguidos
no processo de investigagdo cientifica dos fatos da natureza e da sociedade.
Sdo, pois, métodos desenvolvidos a partir de elevado grau de abstracao, que
possibilitam ao pesquisador decidir acerca do alcance de sua investigacdo, das
regras de explicacdo dos fatos e da validade de suas generalizagdes
(PRODANOV; FREITAS, 2013, p. 26).

Lakatos e Marconi (2003) dizem que o método de procedimento corresponderia a etapas
mais concretas de investigagcdo, com a finalidade restrita em termos de explicagdo geral dos
fendmenos menos abstratos. Gil (1999) expde que eles esclarecem acerca dos procedimentos
técnicos a serem utilizados, proporcionando ao pesquisador os meios adequados para garantir
a objetividade e a precisdo no estudo de ciéncias sociais. Ja Prodanov e Freitas (2013, p. 36)
diz que “os métodos de procedimentos sdo menos abstratos; sdo etapas da investigacdo. [...]
estdo relacionados com os procedimentos técnicos a serem seguidos pelo pesquisador dentro de
determinada 4rea de conhecimento.

Sendo assim, método de procedimento desta pesquisa, coleta, analise e interpretagdo das
reportagens selecionadas, se da por meio da Analise Cultural. Este método se alinha ao objetivo
desta pesquisa, pois conforme sublinhado por Ana Coiro Moraes (2016, p.29), “o método de
procedimentos, se dirige as categorias analiticas de pesquisas, a fim de subsidiar as estratégias
de apropriagdo dos EC [Estudos Culturais] como reflex@o tedrica e metodoldgica”. Ou seja,
operacionalizamos conceitos dos Estudos Culturais para fins analiticos ao corpus da pesquisa.
Neste sentido, buscamos identificar a maneira como os conceitos de representagdo e
identidades, categorias analiticas do método de cunho cultural, sdo tratados no objeto de
pesquisa.

Esta pesquisa se articula em torno do circuito da cultura que Paul du Gay e outros
pesquisadores (1997) desenvolveram articulando consumo, producio, regulagdo, identidade e
representacdo. No trabalho langamos mao dos conceitos de representacdo e identidade como
categorias analiticas operacionalizadas a partir do referencial tedrico deste estudo.

A representagdo corresponde a associagdo de sentidos a determinado produto cultural,
e isso se viabiliza principalmente através da linguagem, um dos principais meios de

representacdo na cultura. Para Du Gay et al. (1997) ¢ através da cultura que as coisas "fazem
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sentido", e o "trabalho de construcao de significados” se da pela forma como as representamos.
Alertam ainda que “por linguagem ndo se entenda apenas as palavras escritas ou faladas.
Queremos dizer qualquer sistema de representacdo — fotografia, pintura, fala, escrita, imagens
feitas através da tecnologia, desenho [...]” (DU GAY ET AL., 1997, p. 13 [traducdo nossa]).

No circuito da cultura, o conceito de identidade trata do posicionamento dos sujeitos no
interior das representacdes, e esta relacionado aos processos de subjetivacdo do individuo e de
sua caminhada na direcdo do tornar-se sujeito. Assunto central nos Estudos Culturais, a
identidade cultural vem fundamentando pesquisas que envolvem questdes de género, de classe,
de racga e etnia, e de confrontos como modernidade x pés-modernidade, local x global, etc. Hall
(2003, p. 108-109) defende que o processo identitario tem ligacdo com o que os sujeitos podem
se tornar, como tém sido representados e como essa figuragdo organiza o0 modo como podem
se auto representar: “[as identidades] ndo sdo nunca singulares, mas multiplamente construidas
ao longo de discursos, praticas e posi¢cdes que podem se cruzar ou ser antagdnicas”.

Como base para esta pesquisa, tomamos como premissa que os meios de comunicacao
podem ser importantes aliados contra o preconceito e discriminagdo de pessoas com deficiéncia.
Para isso, ¢ preciso que os jornalistas compreendam e saibam dialogar com as pessoas com

deficiéncia.

3.2 O auxilio do método da compreensao

A metodologia de abordagem do presente trabalho, como dito anteriormente, suscita a
perspectiva da compreensdo. Para estudarmos uma questdo complexa como a da invisibilidade
de pessoas com deficiéncias na midia contemporénea é preciso reflexdes plurais e amplas. E no
modelo de pensamento da compreensdo que encontramos possibilidades de abracar multiplas
perspectivas por meio do didlogo, sem julgamentos nem pretensas verdades conclusivas.

Se ndo delinearmos um pensamento para além da simples critica, corremos o risco de
parecermos ingénuos e rasos. “E em outro nivel que o pensamento compreensivo opera,
observando que os discursos tedricos s6 podem ser entendidos em suas articulagdes tensionais”,

afirma Martino (2014, p. 29). A compreensdo nos leva além da razdo e da logica, focando na
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dimensdo humana e na transformacdo social por meio da produ¢do de conhecimento. A
compreensdo “produz conhecimento sobre as pessoas, a sociedade e a natureza, assumindo
desse modo, legitimamente, o estatuto de uma verdadeira episteme” (KUNSCH, 2006, p. 10).
Sendo assim, o objetivo aqui € descobrir caminhos que nos levem a olhares realmente
amplos, que nos permitam entender como representar as pessoas com deficiéncias na midia,

conferindo-lhes identidade, tomando a compreensdo como método, nossa base de visao.

A perspectiva da compreensdo, nesse aspecto, procura lembrar o tempo todo
a pluralidade das narrativas, dos pontos de vista e das possibilidades de se
narrar/construir o mundo. O que vejo ndo é sendo o que vejo, em variados
graus ¢ em multiplas relagdes. Ainda que isso seja visto por muitos, por uma
comunidade, por quase todos — e sdo essas representagcdes coletivas
exatamente o ponto de partida para a alocacdo de individuos e grupos nos
sistemas hierarquicos e axioldgicos normativos, responsaveis muitas vezes
por acionar politicas de valorizacdo ou desvalorizacdo deste ou daquele.
Abragar outras narrativas ¢ compreender outros conhecimentos, outros modos
de ver o mundo, como possibilidades para se ver também outros mundos. E
entender as narrativas do outro como os seus modos de me apreender nessas
narrativas, da mesma maneira como minhas narrativas sobre o mundo sdo
continuas apreensdes desse mundo. O pensamento compreensivo,
operacionalizado em termos metodologicos, pauta-se na abertura para tentar
ver o que o outro esta vendo, conhecer o mundo pelo conhecimento do outro
—nao apenas no resultado de entender os meandros de uma “visdo de mundo”
no sentido estritamente weberiano, mas de compreender o modo como se
chega a uma determinada visao, de entender os andaimes do pensamento, ao
mesmo tempo em que se revelam os fatores de construgdo do proprio
pensamento (MARTINO, 2014, p. 27).

E podemos complementar o pensamento de Martino, com a ideia de Kiinsch, de que o

importante ¢ o caminho percorrido, e suas incertezas; e ndo a certeza das conclusoes.

No fundo, a compreensdo como método chama a aten¢ao para uma coisa bem
simples, embora pouco facil de se realizar no corre-corre cotidiano, sem rumo
nem dire¢do: mais vale as vezes o prazer da viagem que a sensagdo de se
encontrar no lugar para onde se viajou (KUNSCH, 2014, p. 9).

A compreensao ¢ a base do pensamento de Hannah Arendt. Dizia que ndo queria educar
ou convencer, mas apenas compreender. Pedia ainda que ndo fizéssemos esforcos para
concordar com ela, mas apenas pensar no que estava dizendo: “¢ uma atividade intermindvel
por meio da qual, em constante mudanga e varia¢ao, chegamos a um acordo e a uma conciliacao
com a realidade, isto €, tentamos sentir o mundo como nossa casa” (ARENDT, 2008, p. 330).

Buscamos essa compreensao no olhar dos jornalistas para a deficiéncia.
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Entender a distancia certa para se compreender e falar sobre algo ¢ fundamental no
pensamento de Arendt: “Esse distanciamento de algumas coisas e avizinhamento de outras faz
parte do didlogo da compreensdo, pois, para suas finalidades, a experiéncia direta envolve
contato proximo demais e o mero conhecimento ergue barreiras artificiais” (ARENDT, 2008,
p. 346).

A importancia da compreensdo versus a pura e simples informacdo, ¢ também uma

abordagem essencial na visdo de Arendt.

[Essa compreensdo] rudimentar e até despropositada que venha a se mostrar,
com toda a certeza sera mais eficiente para impedir a adesao das pessoas a um
movimento totalitdrio do que a mais solida informacdo, a mais perspicaz
analise politica ou a mais profunda erudicdo [...]Ja verdadeira compreensio
sempre retorna aos juizos e pressupostos que precederam e guiaram a
investigacao estritamente cientifica” (ARENDT, 2008, p. 334).

Outro autor que nos ajuda a pensar o tema da compreensdo ¢ Emmanuel Lévinas. O

autor delineia a compreensdo como o proprio ato de existir e estar no mundo.

Compreender o instrumento nio consiste em vé-lo, mas em saber maneja-lo;
compreender nossa situacao no real nao é define-la, mas encontrar-se numa
disposi¢do afetiva; compreender o ser ¢ existir.... Pensar ndo ¢ mais
contemplar, mas engajar-se, estar englobado no que se pensa, estar embarcado
— acontecimento dramatico do ser-no-mundo. Este fato de estar embarcado,
acontecimento ao qual me encontro engajado, ligado que estou com o que
devia ser meu objeto por vinculos que ndo se reduzem a pensamentos, esta
existéncia interpreta-se como compreensdo (LEVINAS, 2010, p. 23).

Este ¢ um dos maiores desafios do ser humano, conhecer o outro, compreender o ente,
o ser, ou qualquer outro conceito que defina o ser humano. Lévinas tem a preocupagdo com a
relag@o ética entre os seres, pois ao olhar a outra pessoa deve-se guardar uma distancia, ndo
uma distancia de temor, frieza ou de medo, mas uma distancia de respeito pelo que a pessoa ¢
e representa. E possivel que o jornalismo e os meios de comunicagio tenham esta preocupagio?

A compreensdo nos aproxima, a compreensdo ¢ inclusiva e traz para o didlogo.
Compreender, do latim comprehendere, alcanga a ideia de “abranger, abragar ou pegar junto”
(KUNSCH, 2005, p. 46). Assim, “o conhecimento humano resulta, pois, nesse sentido, de um
empenho comunicativo-compreensivo. Mais: a pluralogia acrescenta, soma. O desprezo, a
arrogancia, o preconceito, o etnocentrismo, o reducionismo e outros vicios, ndo. Mutilam.

Empobrecem a compreensdo do mundo” (KUNSCH, 2008, p. 183).
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O método da compreensdo nos auxilia a entender como € possivel garantir que historias
humanas conservem um lugar do mais alto prestigio no exercicio do jornalismo, enxergando as

criangas com deficiéncia como parte da sociedade e reconhecendo-as de modo inclusivo.

[...] o didlogo pertence & natureza mais profunda de um pensamento
compreensivo que abraga, integra, pde para conversar umas coisas com as
outras; os multiplos conhecimentos, sabedorias, experiéncias e praticas
humanas; as teorias e os conceitos mais diversos; as noites escuras da
existéncia e os dias ensolarados; nosso tdo pequeno e valoroso mundo da
consciéncia e a vastiddo de fenomenos diante dos quais a razdo humana s6 se
deixa mesmo escrever com letras mintsculas. Tragédia e comédia. O real mais
denso e forte e a irrealidade como sua inquieta parceira. Nossas imensas
sombras ¢ maldades lado a lado com a generosidade, o amor ¢ a amizade, o
altruismo, o encanto do viver (KUNSCH, 2017, p.11)

Renunciando “as certezas, as segurangas intelectuais e aos saberes absolutos”
(KUNSCH, 2009a, p. 49), o Signo da Compreensio nos abre a percep¢do e a mente a novas
possibilidades, uma vez que estejamos livres da falsa prerrogativa de buscar explicagdes

definitivas para tudo. Abre-nos a incerteza e ao préximo acontecimento.

O pensamento compreensivo ndo se arrisca a assumir superficialmente a
sintese em oposicdo a andlise, o todo contra as partes, o geral contra o
particular e vice-versa. Incluir e abragar sentidos, tendo a incerteza como
principio motivador da perene busca: eis ai um projeto que clama por vigor,
mais que por rigor (KUNSCH, 2014, p. 112).

Os textos jornalisticos talvez possam ser construidos de modo mais afetuoso e profundo,
buscando vérios angulos e varios pontos de vista na construgdo de sentidos sobre o mundo. E
de modo compreensivo que Muniz Sodré (2006, p. 10) afirma que, “[...] quando se age
afetivamente, em comunhdo, sem medida racional, mas com abertura criativa para o Outro,
estratégia ¢ o modo de decisdo de uma singularidade”. Essa abertura, esse novo olhar ¢ enxergar
efetivamente o Outro, “o que ndo pertence, o diferente, e essa sua diferenga pode ser
discursivamente trabalhada em termos mais ou menos visiveis — narrar o outro ¢ classificar o
outro e a si mesmo nessa relacdo” (MARTINO, 2014, p. 30).

Segundo Martino (2014, p. 19), na tentativa de compreender o Outro, nos espelhamos

nele, em nossa mesma complexidade e na incoeréncia que compartilhamos.

Nao ¢ possivel habitar a alteridade, mas € possivel ao menos tentar observar o
mundo a partir dela. O mundo do outro, em sua oposi¢do complementar ao
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meu, ¢ o ponto a partir do qual posso ver as nuances de meu ser eventualmente
invisiveis de mim mesmo no cotidiano.

Edgar Morin também fala sobre olhar compreensivamente a alteridade, e nos indica a
complexidade como necessaria a construir reflexdes e compreensdes em torno do que ¢

humano:

O outro ndo apenas € percebido objetivamente, € percebido como outro sujeito
com o qual nos identificamos e que identificamos conosco, o ego alter que se
torna alter ego. Compreender inclui, necessariamente, um processo de
empatia, de identificacdo e de projecdo. Sempre intersubjetiva, a compreensao
pede abertura, simpatia e generosidade” (MORIN, 2000, p. 95). (Grifo do
autor)

Kiinsch, por sua vez, reflete sobre o olhar compreensivo no exercicio do jornalismo

como um campo de influéncia:

A area da comunicacdo, com suas promessas, sem precisar assumir um carater
soteriologico, salvacionista, bem que poderia se pensar como espago da
compreensdo, da cidadania, do entendimento. Na linha compreensiva do
menos, “portanto” e mais “talvez”, pode-se encontrar nesse tipo de
intencionalidade uma chance de aproximagdo entre saber e sabedoria. Trata-
se (quase) de um ato de f€, esperanga e utopia, que, alias, também movem a
vida. Como podem mover igualmente o esforco interpretativo e as linguagens
multiplas em que esse labor cognitivo ousa se expressar (KUNSCH, 2009b, p.
40).

Virias reportagens pesquisadas para este trabalho tém descrigdes e enfoques dualistas e
monocausais. A profundidade e a pluralidade de visdes que importam e que nos fazem ir ao
encontro do Outro, muitas vezes ¢ calada. Por isso, talvez com a ajuda da compreensao,

. . . . « .
possamos efetivamente produzir um conhecimento mais profundo. “A compreensdo faz
conhecer. Ela produz conhecimento sobre as pessoas, a sociedade e a natureza, assumindo,

desse modo, legitimamente, o estatuto de uma verdadeira episteme” (KUNSCH, 2014, p. 10).

O Signo da Compreensdo, compreensivamente, ndo condena nem renuncia a
toda explicagdo. Inclusive porque sem explicagdes nao se vive. Rejeita, isso
sim — alids, como um tributo de respeito ao melhor de todo esforco explicativo
—, a va ideia de que tudo se explica, de que os sentidos se fecham, de que o
mundo ¢, de que a vida é. Nas sendas da compreensao, héa lugar também para
o inefavel, o mistério, as entrelinhas e as dobras que ajudam a tecer ¢ a
entretecer os sentidos reais e presumidos das coisas. Ha um lugar de honra
reservado ao principio da incerteza (KUNSCH, 2010, p. 20-21).
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As narrativas construidas por meio do signo da compreensao, além de aprofundarem as
relacdes humanas, conduzem os jornalistas e leitores em direcdo ao Outro. A compreensao
elimina barreiras e cria pontes para que possamos estar confortdveis com quem estamos
dialogando. Quanto mais pontes criarmos, mais nos colocamos no lugar do Outro. E um lugar
onde, como nos fala Vilém Flusser (2007), podemos captar a alteracdo que ¢ processada em
mim durante os didlogos com as pessoas. Segundo Flusser, ¢ no didlogo, que podemos criar

novas informagdes, uma nova visao, um novo olhar.

Do ponto de vista da “informago”, ha diferenga fundamental entre dialogo e
discurso, nao suficientemente apreciada pelos estudos em curso. O discurso ¢
processo pelo qual informagdes existentes sdo transmitidas por emissores, em
posse de tais informagdes para receptores que “devem ser” informados. O
dialogo, pelo contrario, € processo pelo qual varios detentores de informagdes
parciais ou duvidosas (ou, em todo caso, duvidadas) trocam tais informagdes
entre si, a fim de alcancar sintese que possa ser considerada “informagao
nova” (FLUSSER, 2007, p. 115).

Para que este didlogo possa realmente acontecer, e essa nova visdo brotar, é preciso
ainda entender a distancia certa para se compreender e falar sobre algo. Para Arendt (2008),
ndo ¢ possivel que exista compreensdo sem que o contato com 0s que queremos compreender
aconteca na medida certa. E esse espaco precisa ser preenchido pela imaginagdo. Nao aquela
imaginacao dos sonhos ou da fantasia, mas a imaginag¢@o como a “esséncia” ou a “natureza” de

alguma coisa. Para a autora, imaginar ¢ ver a esséncia do Outro.

Somente a imaginagao permite que enxerguemos as coisas em sua perspectiva
adequada, que tenhamos forgas suficientes para afastar o que esta demasiado
proximo, a fim de conseguir ver e compreender sem distor¢des nem
preconceitos, que tenhamos generosidade suficiente para transpor abismos de
lonjuras, a fim de conseguir ver e compreender, como se fosse uma questdo
pessoal nossa, tudo o que estad demasiado distante de nos. Esse distanciamento
de algumas coisas e avizinhamento de outras faz parte do didlogo da
compreensao, pois, para suas finalidades, a experiéncia direta envolve contato
proximo demais e o mero conhecimento ergue barreiras artificiais (ARENDT,
2008, p. 346).

Tal imaginagdo, novo olhar, ressignifica o que vemos, nos faz enxergar com os olhos
do Outro e cria vinculos. E necessario ter a imaginacdo para além de se colocar no lugar do

Outro, ser o Outro, sem ensinamentos nem superioridade.

Quando o homem diz Eu, ele quer dizer um dos dois. O Eu ao qual se refere
esta presente quando ele diz Eu. Do mesmo modo quando ele profere Tu ou
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Isso, o Eu de uma ou outra palavra-principio esta presente. Ser Eu, ou proferir
a palavra Eu sdo uma s6 e mesma coisa. Proferir Eu ou proferir uma das
palavras-principio sdo uma ou mesma coisa. Aquele que profere uma palavra-
principio penetra nela e nela permanece (BUBER, 2004, p. 51).

Esse nivel de engajamento nos didlogos propostos por Buber, de permanecer no Outro,
¢ o mesmo sobre o qual nos aponta Flusser (2007), e ¢ tdo transformador que, para ele, conhecer
uma pessoa ¢ se perder nela. Nesta relacdo sujeito-sujeito, o didlogo eficaz ¢ aquele em que o
jornalista utiliza todos os seus sentidos, complexidade de pensamentos e abertura para a
alteridade. Por meio da ideia do Signo da Relagdo®®, Cremilda Medina nos ensina que é
importante “perceber a dimensdo identitaria de estar afeto ao outro, embora existam conflitos e
diferengas que sao inerentes a convivéncia” (2006, p. 77).

Cremilda Medina nos aponta caminhos de compreensdo e dialogia na pratica da
interagdo social no jornalismo. “Somos humildes aprendizes do didlogo possivel [...]. O
reporter, nestas circunstancias, precisa do siléncio subjetivo, dos sinais dos cinco sentidos e da
despolui¢do da consciéncia para a escuta da intui¢do criadora” (MEDINA, 2008, p. 67).

Para que possamos entrar de forma definitiva no signo da compreensio, precisamos
remover nossas armaduras, as carcagas com que enfrentamos o mundo sempre tentando nos
proteger. E preciso nos sensibilizarmos e abrirmos nossos coragdes. Retirar as carcagas também
significa recuperarmos a visdo. Nao o simples ato de enxergar, mas o tempo do olhar, o tempo
de se perder na pessoa com que se dialoga, citando novamente Flusser (2007) sobre o olhar.

Precisamos ter a perspectiva adequada e olhar sem preconceito.

36 Sobre a componente enquadramento da narrativa jornalistica Cremilda Medina sugere que, ao se deparar com o
essencial que precisa ser enfatizado o jornalista deve buscar apoio “dentro da historia” e sair da imposig¢do do
“enquadramento do objeto da pauta”, o que tornara possivel a “peca de autoria, a narrativa de autoria”. (MEDINA,
2015, entrevistada por Rafaelle Batista). Entre as nogdes epistemolodgicas das narrativas da contemporaneidade
Cremilda Medina (2003, p. 135) sugere “a interagdo sujeito-sujeito”, ou seja, enquanto o enquadramento ditado
pela pauta, ou pela ciéncia, vé o entrevistado como “objeto de relato”, o jornalista autor se relaciona com o Outro
como “parceiro da aventura contemporanea”. Na viagem pelo mundo vivo, os cinco sentidos se articulam para
despertar a intui¢do criativa, decidem o caminho solidario e enriquecem o juizo de valor. Falando assim, parece
teoria abstrata, conceitual. Mas ndo. Essas no¢des emergem na experiéncia da reportagem ou, como agora nomeio,
o signo da relagdo. (MEDINA, 2007, p.18).

Fonte: <http://portalintercom.org.br/anais/nacional2017/resumos/R12-0138-1.pdf>. Acesso em 16 maio.2018.
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3.2.1 Os “desacontecimentos” como paradigma compreensivo

Eliane Brum, jornalista, escritora, documentarista e “escutadeira” — como ela gosta de
ser chamada —, ¢ um dos bons exemplos de como quebrar o paradigma do jornalismo tradicional
com o auxilio do Signo da Compreensdo. Brum ¢ capaz de alterar o foco da pratica jornalistica
institucionalizada, dando voz a pessoas esquecidas, narrando com afeto. “Sempre gostei das
histérias pequenas. Das que se repetem, das que pertencem a gente comum. Das desimportantes.
O oposto, portanto, do jornalismo classico” (BRUM, 2006, p. 187).

Ao contrario do que afirma Rodrigues (2016, p. 51), quando diz que o acontecimento ¢é
“tudo aquilo que irrompe na superficie lisa da historia”, para Brum, ¢ a superficie lisa da historia
que precisa ser contada. Assim, a jornalista afirma o protagonismo e a importancia de cada ser
humano, “vidas proprias, vidas de outros, desacontecimentos, ndo fatos, antinoticias,
anonimatos. Tudo absolutamente extraordinario” (BRUM, 2006, p. 188).

A pratica de Brum, como ela diz, ¢ a do “desacontecimento”, um contraponto aos

acontecimentos jornalisticos movidos pelos valores-noticia.

A carne da minha reportagem sdo os “desacontecimentos”, palavra que da
conta de uma escolha: escrevo sobre a extraordinaria vida comum, sobre o
cotidiano dos homens e das mulheres que tecem os dias e também o pais, mas
nem sempre sdo contados na historia. Sobre aquilo que se repete e, por
equivoco ou por miopia, ¢ interpretado como banal. Ao empreender essa
narrativa, busco subverter o foco, embaralhando os conceitos de centro e de
periferia. Sou uma reporter de desacontecimentos (BRUM, 2013, p. 13).

Cremilda Medina (2003) nos ajuda a compreender como Brum, ao desejar contar a atual
historia social, se assina, se mostra por meio de seu texto com personalidade, criando uma marca
mediadora que articula as histérias contadas. A producdo de significados precede o uso da

técnica:

Ha, sim, uma insatisfacdo latente nos profissionais mais sensiveis diante das
rotinas técnicas que comandam a producdo de significados nas empresas,
instituicdes e grupos organizados das sociedades contemporaneas. Da
comunicagao sindical a grande imprensa [...] deixa os consumidores, fruidores
ou parceiros do caos contemporaneo, frustrados com o universo simbolico tal
qual o organizam as coberturas jornalisticas (MEDINA, 2003, p. 48).
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Eliane Brum ¢ especialista em contar historias de pessoas que, ordinariamente, ndo
seriam pauta do jornalismo hard news. Em seus textos, ela mostra que na vida comum existe
tudo o que para ela vale a pena ser narrado, pois “para mim, as noticias habitam nos detalhes,
as vezes empoeirados, do cotidiano. A maior parte das histérias reais que conto vem dessa
grandeza do pequeno, da delicadeza que anima cada vida humana, mesmo nas horas brutas”
(BRUM, 2014, p. 105).

Brum tece uma narrativa que nasce da experiéncia de um novo olhar, que enxerga de
forma mais profunda, que rompe com o vicio e o automatismo de se enxergar apenas a imagem
dada, o que era do senso comum, o que fazia com que se acreditasse que a minha, a sua vida
fossem bestas” (BRUM, 2006, p. 187). Olhar para ela significa “sentir o cheiro, tocar as
diferentes tessituras, perceber os gestos, as hesitacdes, os detalhes, apreender as outras
expressoes do que somos. Metade (talvez menos) de uma reportagem ¢ o dito, a outra metade

o percebido” (BRUM, 2006, p. 107).

Para mim s6 faz sentido escrever se for para desacomodar, perturbar,
inquietar. Nao pela polémica fécil, pelo truque, mas pela busca honesta por
compreender a época em que vivemos. Sem esquecer nem por um segundo
que escrevo imersa neste tempo historico em que as verdades sdo criaturas
fugidias, que se escondem as vezes nas virgulas do cotidiano. Escrevo porque
acredito no poder da narrativa da vida em transformar a propria vida (BRUM,
2013, p. 16).

E esse jornalismo, real, social e que d& voz, que nos ajuda a transformar e dar sentido

ao mundo em que vivemos.

3.2.2 Comunicacao, incomunicacao e vinculos

Comunicamos para chegarmos até o Outro, pois somos “seres estruturados na
linguagem, eximios esgrimistas na arte do falar e do calar, também nela tecemos a poténcia dos
ndo-ditos e a impoténcia do que é mostrado em excesso” (ROCHA, 2005, p. 91). Buscamos
assim, na correria da vida, narrativas que verdadeiramente busquem comunicar € nos ajudem a

estarmos “afetos” ao Outro (MEDINA, 2006). No entanto, no excesso € na incomunicagao
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habitam as invisibilidades e os siléncios, pois a comunica¢do requer envolvimento, requer um
tempo mais lento, um olhar diferente, todos os sentidos.

“A atual velocidade de transmissdo de dados gera um excesso de informacdes e,
paradoxalmente, favorece a incomunicacdo” (MENEZES, 2005, p. 25). Segundo Baitello
(2008, p. 100), ndo € a informagdo “o parametro para considerar as metas de um processo de
comunicagcdo. Muito antes e mais abrangente, todo processo de comunicacdo pretende
estabelecer e manter vinculos”.

Vivemos tentando comunicar utilizando muita informagdo e acabamos gerando

incomunicacdo, como nos indicam Kiinsch e Victor:

Sdo tantas as arvores, que ja ndo se consegue mais visualizar o
bosque. Vorlauter Bdume, sieht man den Wald nicht mehr, em alemao.
Transposto para a historia atual do jornalismo, o provérbio alemao ficaria mais
ou menos assim: temos muita informagdo, até demais, mas quem ¢ que
consegue ver e entender o que estd acontecendo? Ou, de outra maneira: de
informagdo também se morre..., paradoxalmente, na ignorancia (KUNSCH;
VICTOR, 2015 p.65).

Baitello (2008, p. 100) amplia o entendimento de que ndo podemos supervalorizar a
informagdo em detrimento da comunicacdo que cria vinculos, e principalmente “ndo podemos
compreender a comunicagdo ‘como simples conexdo ou troca de informagdes’, mas
necessariamente ¢ preciso ver nela uma atividade vinculada entre duas instancias vivas”. Ele
nos ensina que “ndo ¢ a informacao, em seu sentido funcional, o elemento constitutivo de um
processo de comunicagdo. E o vinculo, com sua complexidade, sua amplitude de
potencialidades” (BAITELLO, 2008, p. 101).

No contexto da comunicagdo, procuramos “estabelecer vinculos no lugar de conexdes,
de trocas simbolicas em lugar de contatos e o estabelecimento da imaginagdo aliada a
recuperagdo do corpo. Esse parece ser o caminho para a contribuicdo da area aos problemas
hoje vivenciados pela humanidade” (SILVA, 2012, p. 146).

Para que possamos realmente comunicar e estabelecer vinculos no jornalismo ¢ preciso
redescobrir “que toda comunicagdo comega no corpo e envolve os corpos de cidadaos dispostos
a cultivar os vinculos e a participar de processos tensionados por comunicagdo e
incomunicagdo, no sentido do ‘compartilhar’ ou ‘tornar comum’ j& presente na palavra latina

communis” (MENEZES, 2015, p. 169). E continuando com essa reflexao:
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[...] nos trabalhos de reportagem, a questdo da proximidade fisica com o corpo
do outro, quer seja uma personalidade publica ou pessoa em situacdo de rua,
¢ pouca abordada na formagdo dos jornalistas. Objeto de pesquisa do
antropologo estadunidense Edward T. Hall (1914-2009), a proxémica, isto €,
o estudo do espago entre os individuos na convivéncia social, ainda ¢
insuficientemente tomada como objeto de estudos nas pesquisas a respeito da
comunicacao ¢ do jornalismo (MENEZES, 2015, p. 169).

E, mais importante, ndo podemos permitir que a “pressa na informacao cotidiana muitas
vezes [seja] usada como desculpa para interpretagdes rasas [...] (MENEZES, 2015, p. 172), pois
“o que importa, aqui, ndo ¢ sua filiagdo ao ideal da objetividade e da neutralidade ou a
regularidade da repeticdo mecanica de espacos iguais de tempo, mas a relagdo do reporter com
o tempo da noticia e os sujeitos de sua narrativa” (SANDANO, 2015, p. 37). E, novamente,
tempo € necessario para criar € manter vinculos. De acordo com Wolton, “a confianga mutua
requer tempo, [...] ndo ha convivéncia sem confianga, tolerancia e tempo” (2010, p. 65).

Desse modo, a interpretacdo complexa ¢ fundamental para a constru¢do de uma
sociedade plural, com uma visdo diversificada e promotora de justica. E o jornalismo pode ser
um dos promotores desta visdo ao lado de diversos outros atores sociais no processo da
comunicag¢do mididtica j& que “a distancia que existe entre a realidade objetiva e a representagao
dessa realidade, ¢ percorrida pelo esforco de interpretacio” (MEDINA; LEANDRO, 1973, p.
13).

3.3  Os caminhos da compreensido na interpretacio

Vivemos constantemente bombardeados por informagdes onde quer que estejamos. E,
embora valiosa, essa enxurrada de informacgdo pode provocar em nds um sentimento de
impoténcia e até mesmo a sensacdo de estarmos perdidos nesse mar de palavras e imagens,
audios e videos. Vivemos na era do imediatismo, no periodo que Marc Augé (2006, p. 104)
chamou de sobremodernidade, que é marcado pelos excessos de acontecimentos, imagens €

referéncias espaciais e individuais.
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A situagdo sobremoderna amplia e diversifica 0 movimento da modernidade;
¢ signo de uma logica do excesso e eu estaria tentado a mensura-la a partir de
trés excessos: o excesso de informagdo, o excesso de imagens € o excesso de
individualismo.

Augé (2006) assinala que, no periodo da sobremodernidade, perdemos a categoria do
outro. A relagdo com o outro é minimizada em detrimento da relacdo com nds mesmos — nao
temos tempo para estar/parar, estamos de passagem, em viagem, por um espago onde a acio
racional se impde sobre a vida de qualquer coisa.

No campo midiatico, Augé (2006, p. 105) amplia a questdo afirmando que “a
comunicagdo se produz na velocidade da luz”. O importante € o que chega até nos o mais rapido
possivel.

Nao podemos perder nada do que se passa ao nosso redor, nem mesmo que iSso
signifique sacrificar a checagem dos fatos e das pessoas, pois perdemos o outro. Sdo raras as
vezes nas quais encontramos uma apuracdo detalhada dos acontecimentos e dos personagens,
acompanhada de analises que s30 ao mesmo tempo precisas e profundas.

Para Medina (2004, p. 7), “os atuais meios de divulgagdo acentuam a incomunicagao”.
O que implica que produzimos muita informagdo e pouca compreensdo do que essas
informagdes significam (ou podem vir a significar) em nossas vidas e no mundo.

No entanto, talvez, esse caos de informacgao possa ser superado por meio do didlogo,

como nos aponta Medina (2004, p. 54):

As praticas dialdgicas requerem generosidade, empenho e acdo criativa.
Talvez por isso constituam a saida em qualquer emergéncia da crise. Os
impasses, as impoténcias ou os paradoxos do caos sO projetam um
encaminhamento dindmico se houver dialogo.

Ana Coiro Moraes (2008, p. 47), em sua tese de doutorado, debate a questdo da
atribuicdo de um nome ao que estamos vivendo em nosso momento atual. A autora cita Lyotard
e suas ideias registradas no livro A condi¢cdo pos-moderna, com “objetivo situar o espaco do
saber e, a0 mesmo tempo, a identidade de cada um nesse espago”, para levantar questdes
envolvendo a “dignidade” daqueles a quem “os saberes da vida sdo negados’” (LYOTARD
apud COIRO MORAES, 1998 [1979], p. 105). Lyotard entende que a passagem para a pOs-
modernidade € uma passagem das grandes narrativas para as micronarrativas. As narrativas de

inclusdo do sujeito comum:
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Isso, diga-se, fornece as bases de sustentagdo para um conceito de
protagonismo social, pois ¢ munido da informagdo que apreende nestes
tempos de onipresenga midiatica — sugerindo uma comunidade global de
trocas de conhecimento — que o sujeito comum forma o acervo que lhe
servira de guia para assumir posturas, emitir opinides e exercer sua
consciéncia civica (COIRO MORAES, 2008, p. 47).

Entdo, por meio do didlogo e das micronarrativas que surgem nesta pés-modernidade,
podemos suscitar as questdes da representacdo das minorias e também de sua efetiva
representatividade em nossa sociedade, neste “tempo de resgate de cidadania para sujeitos que
por fim teriam voz em um espago que passaria a abrigar todas as micro-narrativas (espaco que
a midia corria a ocupar)” (COIRO MORAES, 2008, p. 47). Resgate este que o jornalismo que
narra e d& voz, pode e deve contribuir profundamente.

Retomamos aqui, entdo, conceitos que referenciamos no segundo capitulo, quando
falamos do territorio da reportagem, para embasarmos a ideia de que o resgate da compreensao
e do ser humano pode ser feito por meio da reportagem em profundidade, que aqui chamaremos
mais amplamente de Jornalismo Interpretativo, pois a reportagem ¢ “uma arte de interpretacao
e compreensao, ja ndo dos textos sagrados, mas da propria vida. Para interpretar, primeiro temos
que compreender e para isso precisamos nos imergir no Humano Ser” (VARGAS, 2017, p. 3,
tradugdo nossa’’).

Segundo Vargas foi na década de 1960 (2017, p. 16, tradugdo nossa®®), “que a
reportagem alcancgou grande ressonancia ao passar da simples noticia para a amplia¢do por meio
da humanizacgdo, para a posi¢ao do evento imediato em seu contexto e a reconstitui¢@o histdrica.
[...] Estas foram as bases tedricas do chamando ‘jornalismo interpretativo’”.

A reportagem em profundidade, para Cremilda Medina (1998, p. 72), possui quatro
qualidades: “a ampliacdo das informag¢des imediatas (noticia)”’; o rumo da humanizagado, “que
individualiza um fato social por meio de um perfil representativo”; a “ampliacdo do fato
imediato no seu contexto”; e, “o rumo da reconstitui¢ao histérica do fato”. Acontecimentos
descritos de modo interpretativo, ou seja, abertura a miltiplos sentidos, presenca de individuos

que aproximam o fato das vivéncias cotidianas e do resgate contextual, amplificando a noticia.

37 No original: “Es un arte de interpretacion y la comprension, ya no de los textos sagrados, sino de la vida
misma. Para interpretar, primero tenemos que comprender y para eso necesitamos sumergirnos en el Humano
Ser”.
38 No original: “el reportaje alcanzo gran resonancia al pasar de la simple noticia diaria a la ampliacion por
medio de la humanizacion, al posicionamiento del hecho inmediato en su contexto y la reconstitucion historica.
En esa época se experimentaron, de una forma mas amplia, diversas maneras de hacer reportaje, y se

»

comenzaron a buscar las bases tedricas del llamado ‘periodismo interpretativo’”.
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As linhas de tempo e espago se enriquecem: enquanto a noticia fixa o aqui, o
ja, o acontecer, a grande reportagem abre o aqui num circulo amplo,
reconstitui o ja no antes e depois, deixa os limites do acontecer para um estar
acontecendo atemporal ou menos presente. Através da contemplacao de fatos
que situam ou explicam o fato nuclear, através da pesquisa historia de
antecedentes ou através da busca do humano permanente no acontecimento
imediato — a reportagem leva a um quadro interpretativo do fato (MEDINA,
1988, p.134).

No Jornalismo Interpretativo prioriza-se a mediagcdo de um jornalista focado em tecer

multiplas vozes e multiplos significados em uma narrativa.

Na passagem de um jornalismo puramente informativo para jornalismo
interpretativo, as linhas de tempo e espago se enriquecem: enquanto a noticia
registra o aqui, 0 ja, o acontecer, a reportagem interpretativa determina um
sentido desse aqui num circulo mais amplo reconstitui o ja no antes e no
depois, deixa os limites do acontecer para um estar acontecendo atemporal ou
menos presente. Através da complementacdo de fatos que situem ou
interpretam o fato nuclear, através da busca do humano permanente no
acontecimento imediato, a grande reportagem ¢ interpretacdo do fato
jornalistico (MEDINA; LEANDRO, 1973, p. 25).

Buscar o humano nos ajuda a compreender os fatos, nos faz predispostos a abragar a
alteridade. Segundo Lévinas (2010, p. 23) “compreender o instrumento ndo consiste em vé-lo,
mas em saber maneja-lo; compreender nossa situagao no real ndo ¢ defini-la, mas encontrar-se
numa disposicao afetiva, compreender o ser ¢ existir”. A disposi¢do do jornalista ¢ de “ir ao
encontro das vivéncias cotidianas e colhé-las ndo com a metodologia explicativa, mas sim com
os afetos e simpatias da compreensao” (MEDINA, 2004, p. 57), e isso transforma nossa visao
Ja que o “imaginario dos afetos transcende as ldgicas consistentes, enlaca os desprotegidos e da

voz aos sufocados” (MEDINA, 2004, p. 58).

[...] “comunidade interpretativa”, parece bem apropriada as mais nobres
intengdes do jornalismo, ainda que mereca algum ajuste: ver-se-a, adiante,
que o jornalista ¢, antes, um mediador, ¢ alguém que trabalha para que a
intepretacdo se torne possivel, e que o ato interpretativo traduz, de fato, um
movimento em primeiro lugar do leitor, da audiéncia, do cidaddo. Entre as
muitas vozes que falam (polifonia) e entre os muitos sentidos que circulam
pelo social (polissemia), as pessoas vao tecendo relagdes e postulando teias de
sentidos que ajudam na arte de se orientarem na vida presente, num processo
que pode ser chamado de “producio social de sentidos” (KUNSCH; VICTOR,
2015 p. 58).

O Jornalismo Interpretativo analisa os fatos criando a oportunidade para que os leitores,

tirem suas conclusdes, possam juntar fatos e sinta que este mar de informagdes nao va “engoli-
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los”. Segundo Luiz Beltrdo (1976, p. 27), é por meio do jornalismo interpretativo que
“informacoes de ideias, situagdes e fatos atuais, interpretados a luz do interesse coletivo e
transmitidos periodicamente a sociedade, com o objetivo de difundir conhecimentos e orientar
a opinido publica, no sentido de promover o bem comum”. Seguindo o0 mesmo conceito, “a
interpretacdo procura encontrar o sentido das diferentes forcas que atuam num fendmeno,
enquanto a avaliacdo procura atribuir valores a esse sentido. Diferenca significativa entre
interpretar e opinar” (MEDINA; LEANDRO, 1973, p. 15).

Sendo assim, uma das fung¢des sociais do jornalismo ¢ nos ajudar na “dificil tarefa de se
orientar em meio aos muitos fatos do presente, com seus distintos significados, angulos
possiveis de observacdo e entendimento, multiplos personagens envolvidos, fontes de
informagdo também diversas etc.” (KUNSCH; VICTOR, 2015, p. 57).

O Jornalismo Interpretativo se vale da andlise do fato segundo um mapa completo de
contextos relacionados, numa constante busca da forma de “narracdo mais elaborada que os
relatos-formula da noticia, torna-se indispensavel para estruturar uma reportagem
interpretativa” (MEDINA; LEANDRO, 1973, p. 25). A criatividade e a inovagdo sao
indispensaveis para que a interpretacdo seja feita de maneira completa pelos leitores: “Do relato
direto da noticia tradicional, numa estrutura hierarquica das informagdes quase sempre padrao,
parte-se para técnicas narrativas mais criadoras. Foge-se ai das formulas para criar formas
particulares, inovadoras, artistica” (1973, p. 25).

Segundo Hannah Arendt (2008, p. 345), “a dadiva do ‘coragdo compreensivo’
corresponde a faculdade da imaginacao. Distinta da fantasia, que sonhavam algo, a imaginacgao
diz respeito as sombras do coragdo humano e a densidade que cerca todo o real”. Entdo, essa ¢
a compreensdo que precisamos compartilhar por meio destas reportagens. Ela precisa sim de
imaginacdo, principalmente quando falamos sobre o relato do humano. Nesse momento,
quando por meio da compreensdo e da imaginagdo alguém se coloca no lugar do outro, a
interpretacdo atinge seu grau mais dialdgico, quando as vozes sdo realmente ouvidas e as

particularidades e experiéncias pessoais sao ressaltadas.

[...] pesa para o leitor de uma narrativa o grau de identificagdo com os
anonimos e suas historias de vida. De certa forma a agdo coletiva da grande
reportagem ganha em seducdo quando quem protagoniza sdo pessoas comuns
que vivem a luta do cotidiano. Descobrir esta trama dos que ndo tém voz,
reconstituir o diario de bordo da viagem da esperanca, recriar os falares, a
fratura dos que passam ao largo dos holofotes da midia convencional [...]
(MEDINA, 2004, p. 52).
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Medina (1973) nos ensina, entdo, que ¢ na busca do humano no fato jornalistico, das
histérias de vida do momento presente onde se encontra a verdadeira dialogia capaz de
descobrir e aflorar os que ndo tém voz, reconstruindo a esperanga daqueles que se tornaram
invisiveis aos olhos da midia.

O jornalismo interpretativo pode ser capaz de orientar o leitor sobre a realidade
contemporanea na busca de fatos detalhados e contextualizados, trazendo a tona uma

pluralidade de discursos que fortalecem o debate social.

A abordagem jornalistica de um fato objetivo (noticia) se amplia no dominio
da interpretacdo. Pode-se estabelecer um paralelismo entre o conceito de
interpretagdo e jornalismo interpretativo. N@o se contentar com um relato mais
ou menos perceptivo do que estd acontecendo, mas buscar um
aprofundamento: isto €, fazer jornalismo interpretativo. Para MacDougall, sdo
os bastidores da agdo, sentido dos fatos, significado das ocorréncias,
relevancia das correntes de acontecimentos. Jornalismo interpretativo se situa
perfeitamente no conceito moderno de interpretacio como esforco de
reconstituicdo do real pela dissecagdo das for¢as que lhe dio sentido
(MEDINA; LEANDRO, 1973, p. 15).

Pode-se dizer, entdo, que o jornalismo interpretativo possui ferramentas para pensar as
criangas com deficiéncias de forma inclusiva e dialdgica, promovendo o reconhecimento das
identidades, subjetividades e experiéncias; valorizando o assunto deficiéncia de uma forma
geral, e operando como agente facilitador da troca de informacgdes, colocando em pauta
questdes anteriormente silenciadas por conta de nossa heranca discriminatoria.

Independente do nome que se dé: reportagem em profundidade, reportagem
interpretativa, grande reportagem, a importancia aqui ¢ tecer sentidos, contextualizar os
acontecimentos, amplia-los no tempo e no espago, e, principalmente, humanizé-los. Este ¢ o
exemplo de jornalismo que buscamos nesta pesquisa.

Em suas aulas na disciplina Epistemologia do Didlogo Social, na ECA-USP, no primeiro
semestre de 2018, Cremilda Medina propds aos alunos®® a analise de reportagens por meio de
cinco questdes epistemoldgicas, perguntas que nos guiam para compreendermos se determinada
reportagem se propde a ser dialdgica, com base na mediag¢ao autoral e social dos jornalistas e

se possui principios compreensivos. Sao elas:

39 Frequentei as aulas-laboratorio de Epistemologia do Didlogo Social, com a Prof. Dra. Cremilda Medina, na
ECA-USP como aluna ouvinte, no primeiro semestre de 2018.
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1. A produgado de sentidos da reportagem ¢ alimentada pelo raciocinio com objetivo de
compreender toda a complexidade narrada, articulando as multi e intercausalidades
do fato em questao?

2. Pode se identificar algumas relagdes nas reportagens (relagdo entre sujeito-
protagonista, sujeitos produtores da noticia, sujeitos-receptores): cenarios que
estabelecem elos sociais entre os protagonistas da situa¢do narrada? A reportagem
consegue despertar uma inquietude nas relagcdes entre protagonistas, produtores e
comunidade por meio da humanizagao dos envolvidos?

3. Existe na reportagem uma intensidade dramatica da trama social? Densidade e
tensao sinalizam a aventura humana no caos da historia, assim a agdo dramatica
narrada demostra os protagonistas em movimento? O conflito social narrado
ultrapassa a linearidade dualista tipo bandido e mocinho?

4. Identificamos na reportagem a interagdo social criadora: sinais de dialogia;
horizontes de transformacdo do estado das coisas; percepcao sutil da realidade
narrada? Encontramos as raizes dos acontecimentos € 0s nexos contextuais sdo
trabalhados? A narrativa ultrapassa os limites burocraticos e dramatiza as histdrias
de vida? A trama densa ¢ tecida por varios campos conflitivos? As entrevistas se
valem de especulacao aberta?

5. Podemos reconhecer na reportagem uma autoria narrativa com virtualidades
criativas? A narrativa se vale exclusivamente da descri¢do esquematizaste, retranca
aretranca do acontecimento ou ndo? O ritmo narrativo tenta construir légica interna,
incorporando as falas ambientes e conceitos? H4 cruzamento da diacronia com
sincronia das informagdes? Para além dos dados explicitos, ensaia-se compreender
o imaginario dos sujeitos envolvidos? Consegue-se ir da objetivagdo a subjetivacao?

Além de todo o referencial tedrico, para analisarmos as reportagens de valor que

propomos para o quarto capitulo utilizaremos também, como pano de fundo, todas estas

questdes epistemologicas levantadas por Medina.
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4 Das narrativas da deficiéncia: andlise de reportagens de valor

Para que se possa efetivamente demostrar a influéncia transformadora da midia na
sociedade, frente as questdes da visibilidade e da definitiva extingdo de preconceitos e estigmas,
analisamos cinco reportagens, nas quais os jornalistas se mostram efetivos mediadores sociais
capazes de dialogar com tolerancia e abrir-se a alteridade. Estas reportagens promovem a
habilidade do jornalista de narrar os sentidos e os sentimentos de pessoas diferentes deles,
abrindo espago para o didlogo e a agdo consciente em dire¢do a diversidade. Nao se trata aqui
de trazermos uma perspectiva utdpica, mas de estarmos abertos a descrever o mundo de modo
a aumentar a proximidade e o acolhimento nas relagdes humanas, desmanchando fronteiras que
nos afastam. Recuperaremos aqui, ainda, alguns conceitos que permearam todo o estudo dos
capitulos anteriores sempre delineados pelo Método da Compreensdo baseado em estudos de
Dimas Kiinsch (2010;2014;2017). A questdo da representagdo e da identidade com base nos
estudos de Hall (2003;2016) e Woodward (2000). As narrativas da incerteza, a interpretagdo, a
mediacdo, a dialogia e o signo da relag@o inspiradas em Cremilda Medina (1973; 1996; 1998;
2003; 2004; 2006). A questdo da polifonia de fontes como descrito por Mateus Yuri Passos
(2017), polissemia e multicausalidades também estudadas em Medina (2011; 2014; 2017).

4.1 Reportagem de valor: “Sobre aborto, deficiéncias e limites”

A reportagem “Sobre aborto, deficiéncias e limites”, de Eliane Brum, foi veiculada no

Jornal El Pais de 15 de fevereiro de 2016*°, e foi escolhida entre tantas outras analisadas nesta

40 Disponivel em <https://brasil.elpais.com/brasil/2016/02/15/opinion/1455540965 851244 html>. Acesso em 24
out. 2017.
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pesquisa por ser de natureza interpretativa, ordem criadora de vinculos, e por ter o objetivo de
despertar a compreensdo e o didlogo em nossa sociedade por meio do jornalismo.

J& tragamos um perfil de Brum anteriormente, nesta dissertacdo, quando tomamos o que
ela chama de “desacontecimentos” como paradigma do signo da compreensio, em contraponto
aos valores-noticia do jornalismo tradicional. Entdo ¢ importante que iniciemos as analises dos
exemplos de reportagens de valor por um texto seu. Brum constrdi aqui uma reportagem
dialogica, afetuosa e polissémica, por meio de uma atitude compreensivamente acolhedora com
os diversos personagens retratados.

Eliane Brum comeca assim seu texto: “Uma doenga nunca ¢ s6 uma doenga. Ela nos
conta de desigualdades e faléncias, e também de paixdes. O Zika virus, desde que foi associado
a microcefalia, tem revolvido as profundezas do pantano em que a sociedade brasileira esconde
seus preconceitos” (2016, p. 1). Brum deixa claro, logo de inicio, que sua reportagem investira
na identifica¢do de todas as forcas que atuam no fato central. A questdo ndo é so uma doenca,
trata-se da epidemia do virus Zika, que j& vinha provocando milhares de casos de microcefalia
no Brasil e a questdo da votag@o para que o aborto fosse descriminalizado no Brasil em caso de
gestacdo de gravidas que contrairam o virus. E mais que uma doenga, € Brum nos leva além,
amplia o fato central, contextualiza questdes como o saneamento basico precério no Brasil que
o aumento da incidéncia de doengas transmitidas pelo Aedes Aegypti e, principalmente a
questao da deficiéncia e da inclusdo de pessoas com deficiéncia na sociedade.

Brum esta sempre afeta as*' historias e propicia & compreensdo de uma gente comum,
mas que quando realmente as vemos, ouvimos, sentimos e reconhecemos elas se transformam,
a nossos olhos, em vidas extraordindrias, importantes pois poderiamos estar falando da vida de
cada um de nds. A jornalista, entdo, nos convida a “vestir a pele do outro” para que possamos
“pensar e conversar [...] antes de sair repetindo velhos clichés usados como escudos contra
mudangas” (BRUM, 2016, p.l1) e, principalmente, compreender todo o complexo de
sentimentos que emergem quando debatemos questdes como o aborto e deficiéncias. E mais
uma vez, mais adiante no texto, reflete e nos faz refletir, pois “é preciso interromper o texto por
um paragrafo para, juntos, tentarmos nos colocar na pele dessa mulher” (BRUM, 2016, p.2).
Em todo o texto ela nos guia por olhares e gestos profundamente humanizados, importante
conceito quando falamos de jornalismo interpretativo. A jornalista busca nao explicar o outro,
mas entende que cada histéria pode ser mais do que um objeto de sua narrativa, pode ser sujeito

com voz e dores como todo Humano Ser.

4! Estar afeto a (MEDINA, 2008)
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Para entrar na questdo da agdo em curso junto ao Supremo Tribunal Federal (STF)** da
expansdo da lei do aborto*} com a permissdo para, além de casos de estrupo, risco de morte da
mae e anencefalia do feto, também ser uma possibilidade em gestacdes de criancas com
microcefalia, Brum contextualiza todas as questdes que envolvem a aprovagdo ou ndo desta
acdo. Ela ndo se detém no maniqueismo do “a favor” ou “contra”, do “sim” ou “nio”, mas nos
leva a ponderar considerando multiplas causalidades. Suscitando as interpretagdes possiveis de
toda a complexidade de um fato como este, a jornalista nos mostra o caminho da compreensao
que ndo pretende explicar, mas identificar toda a intersubjetividade para que possamos ponderar
levando em conta todos os elos sociais expostos.

Primeiro, Brum narra com propriedade o abismo social (e também racial) e o grave
problema de satide publica que faz com que mulheres das altas classes possam pagar por abortos
clandestinos caros, mas seguros, em contraste com a realidade de mulheres pobres e
desesperadas que se arriscam ser presas € até morrem na tentativa de fazer um aborto, também
clandestino, mas enfrentando condi¢des precérias e profissionais despreparados. Para estas
mulheres, abortar significa se arriscar e enfrentar a quinta maior causa de morte entre gestantes.
Aqui Brum quer quebrar a linearidade dualista do mocinho e bandido. Mostra que ndo adianta
julgarmos essas gestantes, mas sim compreendermos seus motivos intimos para um ato que elas
mesmas temem tdo profundamente, e nos incita a escuta-las para que possamos debater, pois
até agora a sociedade brasileira vem fechando os olhos para o que milhares de mulheres
fragilizadas social e pessoalmente vém sofrendo.

Logo em seguida, Brum nos expde mais uma das tantas intercausalidades expostas no
texto sobre o aborto: sua relacdo com a deficiéncia, no caso a microcefalia. Falamos de criancas
com deficiéncias, sim, mas também de uma vida que merece ser vivida. “E, sim, essas pessoas
tém vida. O fato de terem dificuldades de ordem fisica ou mental ndo torna essa vida mais ou

menos significativa. E ai que a sociedade brasileira falha miseravelmente (BRUM, 2016, p. 4).

42 O Supremo Tribunal Federal ¢ o 6rgdo de ctipula do Poder Judiciario, € a ele compete, precipuamente, a guarda
da Constitui¢io, conforme definido no art. 102 da Constituiio da Repiiblica. E composto por onze Ministros,
todos brasileiros natos (art. 12, § 3°, inc. IV, da CF/1988), escolhidos dentre cidadaos com mais de 35 e menos de
65 anos de idade, de notavel saber juridico e reputagdo ilibada (art. 101 da CF/1988), e nomeados pelo Presidente
da Republica, ap6s aprovagio da escolha pela maioria absoluta do Senado Federal (art. 101, paragrafo tnico, da
CF/1988).Entre suas principais atribui¢oes esta a de julgar a ag@o direta de inconstitucionalidade de lei ou ato
normativo federal ou estadual, a agdo declaratéria de constitucionalidade de lei ou ato normativo federal, a arguigdo
de descumprimento de preceito fundamental decorrente da propria Constituigdo e a extradigdo solicitada por
Estado estrangeiro.
Fonte: <http://www.stf jus.br/portal/cms/verTexto.asp?servico=sobreStfConhecaStfInstitucional>. Acesso em 16
dez. 18.
43 Conhecida como ADPF 54 - Arguigdo de Descumprimento de Preceito Fundamental n°. 54 Disponivel em: <
http://redir.stf.jus.br/paginadorpub/paginador.jsp?docTP=TP&docID=3707334> . Acesso em 12 dez. 2018.

113



Emerge novamente no texto o olhar humanizado, a mediagdo autoral da jornalista que
faz sua leitura sensivel do mundo e da alteridade, e por meio de varios sentidos traz para o

primeiro plano discussdes como inclusdo, diversidade e direitos humanos fundamentais:

De todos os discriminados deste mundo tantas vezes sordido que vivemos, as
pessoas com deficiéncias estdo entre as mais violadas. O que pode ser pior do
que ser decodificado como “uma vida indesejada”? O que pode ser mais
esmagador do que ser aquele que “deu errado” ou ser aquele que porta “uma
falha”? O que pode ser mais opressor do que “alguém que ndo deveria
existir”? (BRUM, 2016, p. 3).

Quando Brum narra sobre as pessoas com deficiéncia, estd representando a identidade
de pessoas tdo diferentes dela, mas ao mesmo tempo tdo proximas, devido ao seu olhar
compreensivo e dialdgico. E aqui que o jornalismo se apresenta para nos ajudar a repartir com
a sociedade uma nova interpretagdo da realidade de criancas com deficiéncias.

Brum nega com veeméncia em seus textos a possibilidade de se deixar levar por
obstaculos e atrofias. “Bastava o reconhecimento do outro, vindo de um lugar legitimado como
uma pagina de jornal de sdbado, para que musculos oculares atrofiados pela falta de uso
voltassem a se exercitar para enxergar a propria vida de outros dngulos possiveis” (BRUM,
2006, p. 188). E ¢ nesta pagina de jornal que as criangas com deficiéncia podem ser
representadas de modo que o siléncio e a invisibilidade que lhes foram imputados possam ser
eliminados e que elas possam construir lugares de fala para efetivamente serem ouvidas, ¢ a
partir dos quais possam se posicionar. E neste compartilhamento de significados das narrativas
jornalisticas que segundo Hall (2016) podemos encontrar a base da representagao para construir
sentidos para as coisas de forma semelhante, ou seja, termos todos nds, enquanto sociedade,
uma visdo ndo preconceituosa e ndo estigmatizada das criancas com deficiéncias.

E da importancia deste jornalismo que amplia as narrativas humanas que falamos
quando buscamos a compreensao entre sujeitos de classes sociais, culturas, costumes e corpos
diferentes. Um jornalismo definido pelo didlogo que une e ndo fragmenta, pela mediagdo que
ajuda na compreensdo e por polissemias que suscitam as multicausalidades de um fato.

Enquanto a jornalista segue argumentando sobre a questao da deficiéncia, ela utiliza um
importante conceito, que também abracamos no primeiro capitulo desta dissertagdo, o tema do
encontro do corpo com o ambiente em que se vive. A perspectiva social da deficiéncia, aquela
que responsabiliza todos nds, enquanto sociedade, a dar condi¢cdes para que pessoas com
deficiéncia sejam incluidas, eficientes e produtivas como cidadds e cidaddos, eliminando

barreiras fisicas e psicoldgicas que ha muito tempo ja ndo deveriam existir.
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A jornalista evoca a Convengdo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncias* e sublinha a importante questdo do encontro do corpo com a cultura que faz com
que a deficiéncia se torne um obstaculo na vida de uma pessoa. Pde a prova uma sociedade, que
mesmo sem perceber (ou, as vezes percebendo) ergue barreiras cada vez mais intransponiveis

para quem vive com uma deficiéncia.

Vale a pena conferir o que diz a Convengdo Internacional sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia: “Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém
impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, os quais, em interacdes com as diversas barreiras, podem obstruir
sua participag@o plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des com
as demais pessoas”. A vida de alguém, portanto, ndo ¢ determinada pela
deficiéncia. Mas sim pelo encontro desse corpo com a cultura. A Unica
deformacdo instransponivel ¢ a de uma sociedade que, em vez de derrubar
barreiras, as ergue (BRUM, 2016, p.5)

Brum articula a questao da deficiéncia mostrando mais uma caracteristica do Jornalismo
Interpretativo, descrita por Medina e Leandro (1973), quando o fato noticioso principal ¢
ampliado por outros fatos complementares que trazem um histérico completo e/ou uma
pesquisa que ajudam a aprofundar o tema, “se valer de entrevistas e enquetes com fontes
especializadas para captar opinides mais aprofundadas sobre o fato” (MEDINA; LEANDRO,
1973, p. 46). Aqui ela mostra a histéria de uma mae de uma crianga sem deficiéncias que vai a
escola agradecer por terem colocado na sala dele um menino com deficiéncia. Um tipo de
delicadeza e sensibilidade de uma pessoa comum, mas extraordinariamente cheia de apreco

pela alteridade.

Ela disse: “Meu filho melhorou tanto ao conviver com esse garoto, que eu vim
aqui para agradecer. Sou eu, como mae, que tenho de agradecer a mae desse
menino, por tudo o que ela deu a nossa familia ao matricular seu filho nessa
escola. Meu filho ganhou muito mais do que o filho dela, tenho certeza”. E a
inversdo, a inversdo que coloca as coisas no lugar. A inversao que mostra que
invertido estava antes (BRUM, 2016, p. 3).

Com essa discussao em torno da microcefalia e de criangas com deficiéncias, Brum mais

uma vez amplia o contexto da reportagem, com sua percep¢ao sutil da realidade e esforco de

4 Em 13 de dezembro de 2006, a Assembleia Geral da ONU adotou resolugio que estabeleceu a Convengdo dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, com o objetivo de “proteger e garantir o total e igual acesso a todos os
direitos humanos e liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia, € promover o respeito a sua
dignidade”. Disponivel em: <
http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/convencaopessoascomdeficiencia.pd
f>. Acesso em 12 ago. 2018.
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compreensdo por meio da interpretagdo, sem preconceitos e esteredtipos, para falar sobre
inclusdo nas escolas, expressando sua opinido sobre o assunto.

A realidade de maes, pais e criangas com deficiéncia, quando falamos de inclusdo nas
escolas ¢ assustadora. Inumeros depoimentos e casos de discriminagdo, historias
invariavelmente com a mesma narrativa: tinham vaga até dizer que meu filho tinha uma
deficiéncia. Mesmo com a obrigatoriedade de aceitar criancas com deficiéncias, as escolas
particulares sempre dio um jeito de negar a matricula de criancas com deficiéncias. E
inimaginavel o que aconteceria se a Lei Brasileira de Inclusdo® e a obrigatoriedade fossem

revistas.

Uma das barreiras mais abominaveis ¢ justamente a da escola, aquela que
deveria alargar os horizontes das criangas pelo processo emancipatério da
educacdo. Agora mesmo tramita no Supremo Tribunal Federal uma agio
movida pela Confederacdo Nacional dos Estabelecimentos de Ensino
(CONFENEN) para sustar alguns dos efeitos da Lei Brasileira de Inclusao
(LBI). As escolas particulares querem se livrar da obrigatoriedade de
assegurar educacao aos estudantes com deficiéncias (BRUM, 2016, p. 5).

Brum quer compreender e nos chama para conversar: “Quem se importa, debate os fatos.
E escuta a posicdo do outro, mesmo que seja muito diferente da sua” (2016, p. 3). Ela
compartilha dados, fundamenta sua interpretacdo através de leis e de depoimentos, traz historias
de pessoas reais e revela fontes. E essas fontes, ndo as institucionais apenas, sdo fontes
retratadas por meio de seus sentimentos e sua condi¢do de existéncia no mundo e tem amplo
lugar de fala e s@o ouvidas. Aqui, um ativista da causa das deficiéncias, fala sobre a
obrigatoriedade da matricula de criangas com deficiéncias nas escolas particulares, a partir de
suas experiéncias, sua vivéncia. A jornalista traz o ponto de vista do ativista como o principal

enfoque da narrativa, tendo na polifonia o cerne de sua reportagem.

Como escreveu Lucio Carvalho, ativista e um dos editores do site Inclusive, é
um NAO em caixa alta: “O que muitas pessoas sentem, percebem, interpretam
ou identificam em uma agao assim, com objetivos tdo claros e explicitos, € um
rotundo NAO social. Um enorme NAO. Um NAO sem metéforas. Um NAO
é aqui o seu lugar. Um NAO pense que o seu filho ou filha esta apto a pertencer
a este mundo. Um NAO sonoroso que pode ramificar-se em: NAO temos
vagas, NAO temos preparo, NAO temos recursos, NAO temos acessibilidade,
NAO queremos saber disso aqui, NAO temos o menor interesse em sair dessa

45 Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). Disponivel em: <
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ Ato2015-2018/2015/Lei/L13146.htm> . Acesso em 16 dez. 2018.
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posigao, NAO isso, NAO aquilo. E mais uma série de NAOS que repercutem
na individualidade, ainda que de muitas formas” (BRUM, 2016, p. 3).

E possivel assim, inimeras abordagens em suas reportagens, pois Eliane Brum vai em
busca de vozes distintas para mergulhar na compreensdo dos vdarios acontecimentos
entrelagados, mas que a principio poderiam ser considerados distantes: microcefalia, aborto,
deficiéncias, saneamento basico e escolas inclusivas.

Surge na reportagem também mais uma caracteristica do Jornalismo Interpretativo, cuja
analise de seu contetido conta com informagdes que reconstituem o toda a historia partindo do
passado e raizes de um acontecimento, trazendo uma perspectiva ampla do fato. Uma anélise

profunda com vérios contextos e multicausalidades expostas.

Assim, as criangas que nascerem com microcefalia por conta do Zika, uma
ligacdo que ainda ndo esta totalmente esclarecida, ndo estdo condenadas a uma
vida sem vida. Mas podem estar condenadas a uma vida muito menos
auténoma, muito menos cidada, muito mais restritiva por conta das barreiras
sociais que ja deveriam ter sido derrubadas e nao foram. Sao vitimas, neste
caso, de duas faléncias: a das politicas sanitarias, que permitiram a
proliferacdo do mosquito, e a das politicas de inclusdo. Neste caso, assim
como acontece com o aborto, também s3o os mais pobres 0s que mais sofrem
as consequéncias da precariedade das politicas publicas, assim como os efeitos
da discriminagdo que permite a desigualdade de direitos. E os mais pobres no
Brasil, como se sabe, sdo em sua maioria negros. A maior parte dos casos de
microcefalia estdo entre mulheres pobres do Nordeste, e sdo elas as que mais
sofrerdo com a epopeia que sera incluir uma crianga com defici€ncias num
sistema de saude publica precério e numa sociedade que discriminara seus
filhos em todos os espacos e oportunidades (BRUM, 2016, p. 7).

E por fim, ela se questiona se ¢ possivel juntar aborto e deficiéncia, e pondera que seu
olhar vai além das deficiéncias e mais uma vez deixa clara sua visdo com um texto em primeira
pessoa. Texto que se mostra preocupado com os varios lados que uma decisdo da justica possa
infringir no pensar de toda a sociedade, e com a possibilidade de reforcar esteredtipos que as

pessoas com deficiéncias estdo, desde sempre, tentando vencer.

Temo que a ideia de que o aborto deve ser autorizado porque o feto apresenta
microcefalia possa ter consequéncias perigosas. Porque, ainda que seja em
nome de uma causa justa, proteger a escolha das mulheres mais pobres,
inevitavelmente reforca a crenca de que uma vida com deficiéncias ¢ uma vida
indesejada — ou condenada ao fracasso. E qualquer possibilidade de reforgar
esse preconceito tdo arraigado, com consequéncias tao terriveis na vida de
milhdes de pessoas, ¢ um risco grande demais. E um risco com repercussoes
cujas dimensdes ndao podemos prever. Ha um efeito desse discurso sobre quem
nasceu com deficiéncias e vive neste mundo (BRUM, 2016, p. 9).
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O texto em terceira pessoa do jornalismo tradicional, e sua ilusdo de ser um relato
imparcial e objetivo, definitivamente ndo ¢ o Unico discurso possivel numa narrativa
jornalistica. O narrador que assume varias pessoas verbais, multiplas vozes, inclusive a primeira
pessoa, da a reportagem interpretativa a visdo e o retrato de mundo onde pessoas verdadeiras

habitam.

Meu incdmodo com a proposta de permitir que mulheres com gestacdes de
fetos com microcefalia facam aborto é a relagdo estabelecida com a
deficiéncia. Penso que mulheres gravidas de fetos com microcefalia devem
poder abortar, se assim o quiserem, porque tém o direito de decidir sobre o
seu corpo — e ndo porque o direito ao aborto € justificado pelo nascimento de
uma crianga com deficiéncias, ainda que essa situacdo tenha sido causada por
negligéncia do Estado. Ter ou ndo um filho é uma decisao individual, intima,
de cada mulher. Ao Estado cabe garantir que sua escolha seja protegida, em
qualquer um dos casos (BRUM, 2016, p. 4).

E por fim, Brum nos ajuda a entrar definitivamente no Signo da Compreensdo em
contrapartida ao Signo da Explicacdo. A explicagao ¢ fundada nas ideias cartesianas de verdade
e certeza, ja o Signo da Compreensao estd aberto a “mais interrogagdes e virgulas, menos pontos
finais” (KUNSCH, 2009). A compreensio nos deixa abertos a incertezas, a complexidade e as
intercausalidades. E ¢ o que faz Eliane Brum: “Nao acho que este seja um debate com respostas
faceis. E preciso enfrentar a complexidade. E sé consigo enfrenti-la com diividas” (BRUM,

2016, p. 10).

4.2 Reportagem de valor: “Ativista de direitos dos autistas entra na politica apds debates

na Assembleia”

O jornalista que assina esta reportagem prefere ser chamado de reporter. Ricardo
Kotscho €, como ele mesmo gosta de dizer, paulista, paulistano e sdo-paulino. Tem 70 anos e ¢
reporter desde 1964. Ja trabalhou nos principais jornais e revistas brasileiros, foi correspondente
na Europa nos anos 70 e exerceu o cargo de Secretario de Imprensa e Divulgacao da Presidéncia
da Republica no periodo 2003-2004 (governo Lula). Em 2008, foi um dos cinco jornalistas

brasileiros contemplados com o Troféu Especial de Imprensa da ONU e tem 19 livros
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publicados, entre eles, “Do Golpe ao Planalto - Uma Vida de Reporter” (Companhia das Letras)
e “Explode um Novo Brasil - Didrio da Campanha das Diretas” (Editora Brasiliense).

Encontrar um autor mediador, totalmente ‘“afeto” (Medina, 2008) ao Outro em
reportagens sobre criangas com deficiéncia ainda € um desafio. Mas, com certeza, eles existem.
E Ricardo Kotscho, agora na Folha de S. Paulo, ¢ um deles.

Kotscho ¢ um representante do jornalismo interpretativo, aquele que traz o signo da
compreensdo para a construcao de historias de vida, e € gerador de percepcdes multiplas e de
disposigdes afetivas. Segundo ele, em seu livro “A Pratica da Reportagem”, o reporter deve
estar presente com todos os seus sentidos prontos a transcriar todas as informagdes recebidas

para que o leitor possa interpretar os fatos tendo todas as informagdes possiveis.

Pode-se fazer uma reportagem de mil maneiras diferentes, dependendo da
cabeca e do coracdo de quem escreve, desde que essa pessoa seja honesta,
tenha carater, principios. Nao, ndo estou falando da tal “objetividade
jornalistica”, da neutralidade” do reporter, essas bobagens que inventaram
para domesticar os profissionais que nao se dobram aos poderosos de plantao,
porque tém um compromisso maior com seu tempo e sua gente. Esse
compromisso ¢ que tem de nortear sempre o nosso trabalho - o resto a gente
vai aprendendo com o tempo. O leitor tem o direito de saber o que pensa, de
que lado esta aquele que lhe escreve - é uma informagéo a mais para que ele
possa tirar suas proprias conclusdoes (KOTSCHO, 2000, p. 8)

Em sua reportagem “Ativista de direitos dos autistas entra na politica apos debates na
Assembleia”, veiculada na Folha de S. Paulo, em 18 de junho de 2018, Ricardo Kotscho
personifica a acdo mediadora e produtora de sentidos a qual reivindicamos ao jornalista nesta
dissertacdo. Kotscho “capta conceitos, emog¢des e comportamentos da sociedade” (MEDINA,
1991, p. 196) e os representa na reportagem destacada. Segundo ele proprio, para ser jornalista
ndo basta escrever bem. “Ser reporter ¢ bem mais do que simplesmente cultivar belas-letras, se
o profissional entender que sua tarefa ndo se limita a produzir noticias segundo alguma féormula
‘cientifica’, mas ¢ a arte de informar para transformar” (KOTSCHO, 2000, p.8).

E para transformar € preciso representar as criangas com deficiéncias e dar-lhes voz para
que elas fagam efetivamente parte da sociedade, conferindo-lhes identidade cultural, sem
preconceitos e esteredtipos. Assim, Kotscho traz em seu trabalho o esfor¢o de uma visao de
mundo a partir de sua protagonista. Andréa Werner ¢ mae de Theo, diagnosticado com autismo
e hoje com dez anos, e criadora do Blog Lagarta vira Pupa em que divide suas experiéncias
com outras maes.

Ricardo Kotscho inicia sua reportagem ja dando voz a Andréa, que conta sobre o periodo

que viveu de luto quando seu filho foi diagnosticado: “vocé sofre como se tivesse perdido um
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filho, demora a se acostumar com a ideia, mas ¢ vida que segue, tem que ir a luta” (KOTSCHO,
2018, p. A10). Ja desenhando assim, desde o comeco, a personalidade de Andréa por suas
proprias palavras, uma lutadora.

Para narrar como Andréa chegou a criar sua pagina na Internet, que hoje conta com 111
mil seguidores no Facebook, 28 mil no YouTube e 2500 no WhatsApp, Kotscho contextualiza
a dimensao do problema do correto diagnostico de criangas autistas no pais, trago marcante do
jornalismo interpretativo, que privilegia a discussao em trono da realidade causal e permite uma
dose de analise critica do autor mediador. Ele narra na dificuldade do diagndstico, “até os dois
anos, a pediatra de Theo tentou convencer a mae de que ‘tudo era assim mesmo’”, e amplia a
questdo com uma pesquisa feita por Andréa em seu blog: “Das 1200 maes que responderam a
consulta, 75% relataram as mesmas dificuldades para obter o diagndsticos com os pediatras”
(KOTSCHO, 2018, A10).

Com a sutileza que apenas o ato presencial*® (MEDINA, 2016), pode conferir ao
jornalismo, Kotscho esta aberto ao Outro, por meio da ida até suas fontes e personagens, por
meio dos olhos nos olhos e do escutar com todos os seus sentidos. O didlogo ¢ reconhecer-se
no outro, numa relacdo de sujeito-sujeito, € ndo tratar as fontes e personagens como apenas um
objeto a ser descrito. A empatia e o afeto em relagao a alteridade ¢ o que impulsiona o reporter
a transcriar Theo aos olhos de sua mae: “Seu autismo foi diagnosticado como leve, depois
severo e agora ¢ moderado, ndo verbal, o que o leva a fazer um esfor¢o danado para emitir sons,

abrindo um sorriso quando consegue. E uma alegria quando ele consegue soletrar papai e

E junto com sua fonte, Kotscho percorre os caminhos da compreensdo que se faz
conhecer por meio do didlogo, mas também da incerteza: “a gente sempre idealiza um filho, faz
planos para quando ele crescer, mas o Theo me ensinou que a gente ndo tem controle de nada
nessa vida e precisa se adaptar as circunstancias” (KOTSCHO, 2018, A10). O reporter ¢ um
agente cultural e ¢ imprescindivel que ele seja capaz de produzir narrativas inundadas por
interrogacdes, contradi¢cdes e incertezas. Por meio destas narrativas, talvez seja possivel
nascerem destes questionamentos uma visao polissémica em nossa sociedade, e se estabeleca
uma nova visao de mundo compartilhada e solidéria, sem julgamentos ou pré-conceitos.

Ricardo Kotscho conta a historia de Theo, o representa discursivamente e confere

identidade ao menino, por meio das vozes de seus familiares e de forma sensivel se mostra

46 E como Cremilda Medina descreve o ato do jornalista ir 4 rua e estar frente a frente com suas fontes,
entrevistados e personagens.
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como “[...] um sujeito em relagdo com os sujeitos-fontes de informacao e os sujeitos fruidores

de informagdo.” (MEDINA, 1991, p. 198).

A maior alegria do menino ¢ brincar com o avd Wilson, pai de Andréa, com
quem gosta de jogar bola, ver videos, montar quebra-cabegas, pular no colo
dele e morrer de ri com as cocegas que lhe faz. Leandro, o pai diz que ¢ um
encontro de almas. “Eles se conhecem ha muito mais tempo do que a gente
imagina”. Andréa completa: “Sdo as pessoas favoritas um do outro”
(KOTSCHO, 2018, p. 10).

Continuando sua narrativa, Kotscho nos inclui no dia a dia de Theo: ele chega da escola,
comeca a sessdo de psicologia, nos conta sobre seus cachorros e permeando a narrativa ouvimos
os depoimentos da mae: “Com o Theo aprendi a ver a beleza das pequenas coisas [...]
(KOTSCHO, 2018, p. 10).”. Esta ¢ o verdadeiro encontro dialdgico presente na poética e nao
num jornalismo de piramide que se limita aos fatos. A reportagem em profundidade nos dirige
a intui¢des sintéticas e ideias abertas, assim como nos predispde ao encantamento para o sigho
da relagdo e da sensibilidade criativa (MEDINA, 2017).

E assim Kotscho nos propde a possibilidade de estarmos “permedveis ao outro”, no
objetivo de “desconstru¢do dos pré-conceitos, dos dogmas e dos paradigmas estratificados”. O
jornalista entende que “o objetivo principal do trabalho de Andréa na internet ¢ dar acolhimento
e informagdo as maes, e foi por esse caminho natural que ela acabou chegando a politica este
ano” (KOTSCHO, 2018, p. 10).

Kotscho aproveita, a partir da historia de Theo e Andréa, para contextualizar, por meio
da representagdo discursiva, a questdo das criangas com deficiéncias em nossa sociedade. Ele
defende que ¢ essencial ao repdrter “retratar a realidade tal como ela era, lutando sempre para
transformé-la naquilo que tem de errado, injusto, desumano. S6 assim vale a pena ser reporter,
apesar de tudo, em qualquer época e em qualquer lugar” (2000, p. 9).

O reporter amplia a discussdo introduzindo na narrativa questdes importantes sobre o
universo da deficiéncia, como: saude, “a mae de Theo, que tem plano de saude, pesquisou no
Google para encontrar um neuropediatra, mas a maioria das maes enfrenta uma fila de espera
de até dois anos no SUS para marcar uma consulta com médico especializado”; e o abandono
dos pais, “muitos pais rejeitam os filhos e vao embora de casa, largam as maes sozinhas, os
avos se recusam a dar presentes” (KOTSCHO, 2018, p.A10). Assim Kotscho, se despe de seu
eu autoral para personalizar a alteridade de pessoas com deficiéncia, evidenciando e tentando

compreender os multiplos comportamentos que derivam desta condi¢do, por meio de um
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imagindrio coletivo ou mesmo de estigmas e preconceitos, mas longe da facil armadilha de
propagar juizos de valor.

Kotscho compreende o problema central do trabalho de Andréa, “a defesa do uso do
espaco publico por criangas com deficiéncia ao notar que muitas maes tinham vergonha de leva-
las para rua” (KOTSCHO, 2018, p. 10). E imprescindivel que os jornalistas possuam este tipo
de sensibilidade de entender os problemas do Outro, e estarmos abertos ao mundo e aos Outros
por meio de nosso aparato sensivel. E ele vai além, mostrando que Andréa nao fica apenas na
esfera do discurso, d4 um exemplo de acdes que ela promove para combater o estigma da nao
utilizacdo de espagos publicos por criangas com deficiéncia, como piqueniques em parques
publicos que ja contam com 800 participantes.

Para Kotscho, “o reporter que ndo for capaz de se emocionar, de chorar e se alegrar
junto com os personagens de quem fala, jamais conseguird transmitir ao leitor a realidade que
encontrou” (KOTSCHO, 2000, p. 58). Deste modo, vamos ao encontro do jornalista sensivel
que capta a insatisfacdo social diante das rotinas técnicas que comandam a producdo de
significados,

Voltando a ampliar a questdo do autismo, Kotscho trata ainda de contextualizar o pano
de fundo para a entrada de Andréa na politica: o movimento para manter o convénio do Estado
com escolas especiais que ameacava deixar milhares de criancas deficientes sem aula. Ela
mostrou sua voz nas audiéncias publicas na Assembleia Legislativa e recebeu o convite do
PSOL para concorrer a deputada federal nas elei¢des de 2018.

Kotscho também promove um grau de identificagdo entre a vereadora Marielle Franco
e Andréa, “as duas tém muitas coisas em comum. ‘Eu procuro mostrar que a diversidade ¢ uma

29

coisa s0, precisamos juntar todas as causas na mesma luta’”. E nos conta que um dos projetos
da Andréa ¢ criar um programa de capacitacdao dos professores da rede regular de ensino para a
inclusdo. De certa forma, esta identificacdo transforma em protagonista uma anonima, uma
pessoa comum que vive a luta do seu dia a dia e dar voz a ela por meio do reconhecimento da
luta de pessoas conhecidas, como Marielle Franco. Marielle, negra, 1ésbica e feminista, nasceu
na favela da Mar¢, e foi a quinta vereadora mais votada do Rio em 2016, com 46 mil votos. A
vereadora lutava contra o racismo e o preconceito, e por igualdade e direitos humanos para as
mulheres, negros e para a comunidade LGBT. Seu objetivo era representar e mudar a realidade
de minorias por meio politicas publicas eficientes. No entanto, ela se tornou uma pedra no

sapato, uma voz que incomodava pois também denunciava as milicias e os abusos da Policia

Militar no Rio. Foi assassinada em 14 de marco de 2018, junto com seu motorista Anderson
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Gomes, e até¢ a entrega desta dissertacdo em 07 de fevereiro de 2019, ninguém havia sido
responsabilizado pelas duas mortes.

Por fim, Kotscho faz uma comparag@o para que possamos refletir como nds, enquanto
sociedade, estamos tratando criangas com deficiéncia. A compara¢do com os EUA ¢ inevitavel,
la uma em cada 59 pessoas tem algum grau de autismo. No Brasil, ndo sabemos. “Sem saber
quantos sdo, como e onde vivem, fica dificil criar qualquer programa em defesa de criangas
como Theo, que teve a sorte de encontrar pais como Andréa e Leandro, uma familia feliz”. Esta
seria entdo a verdadeira arte de tecer o presente, a narrativa de um mediador da voz coletiva,
que compara, oferece historias de vida por meio do protagonismo humano de andnimos, e pelo
fio condutor do cotidiano, interpreta questdes sociais, culturais e econdmicas.

O jornalismo ¢ fundamental no exercicio da cidadania e da democracia. Sendo assim,
contra a superficialidade, a arrogancia do juizo de valor e a propagacao de estereotipos, precisa
propor narrativas que agreguem novas visdes de mundo, confrontando limita¢des, que se

materializam e sejam representadas na midia.

4.3 Reportagem de valor: “Dilemas da Saude”

Com o propoésito de caminharmos em dire¢cdo a uma reportagem interpretativa que
conduz a compreensdo e ao didlogo por meio do campo jornalistico, analisamos a reportagem
da Revista Epoca?’, n° 921 de 8 de fevereiro de 2016, que trata de mulheres que contrairam o
Virus Zika durante suas gestagoes e, de forma mais ampla, sobre a questdo da legalizagdo do
aborto por gestantes que contrairam Zika, sobre as demais doengas transmitidas pelo mosquito
Aedes Aegypti e sobre as consequéncias da falta de saneamento basico para a rapida propagagao
do virus.

E sobre isso que nos debrugamos em toda esta dissertagdo: a ampliagdo do fato, as multi
e intercausalidades. Quando o jornalista consegue interpretar os acontecimentos por meio da

intersubjetividade e da intui¢do, narrando a acdo com insights, se torna autor de uma reportagem

47 Revista semanal da Editora Globo, que em fevereiro de 2016, més em que a Edigdo da reportagem analisada foi
veiculada, vendeu 360.766 exemplares.
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polissémica que “traz a tessitura de seu narrar a pesquisa sistematizada de informagdes para
alimentar a costura de nexos — enfim, a interpretacdo ensaiada no esfor¢o de compreensdo do
acontecimento do presente” (MEDINA, 2011, p.10). E € isso que as representagdes discursivas
desta reportagem nos trazem: uma teia de significados e diagndsticos abrangentes, numa visao
complexa dos acontecimentos. Por certo, sendo em alguns momentos mais dialdgicos e em
outros mais “explicativos”, os jornalistas encontram espacos para a compreensao na escolha de
suas fontes ¢ na constru¢ao de seus textos.

Veiculada na Editoria “Vida”, em uma série chamada “Dilemas da Satide”, a reportagem
de 23 paginas ¢ dividida em cinco partes. Varios jornalistas foram responsaveis por essa
reportagem em profundidade. A primeira parte, o perfil de trés gravidas vitimas do Zika, ficou
a cargo de Aline Ribeiro e Flavia Tavares. A segunda parte, sobre a questdo do aborto foi escrita
por Cristina Gallo. A terceira parte “Valeu, Brasil. Continue assim” ¢ de Cristiane Segatto. A
quarta sobre a questdo do saneamento basico, de Marcela Buscato e Ana Helena Rodrigues e a
quinta, uma entrevista com o Diretor da OMS, de Ana Clara Costa.

Na primeira parte da reportagem, vemos em destaque a fala de uma mae, Pollyana, que
deu a luz a seu filho Luiz Phillipe com microcefalia, por ter contraido o virus Zika com 8 meses
de gravidez: “Ele me ensina novas formas de amor”. A Pollyana ¢ dada voz e identidade. Isso
diz muito sobre a reportagem, que leva o leitor ao encontro da alteridade, a utilizagdo do aparato
sensivel do jornalista que vai ao encontro do outro ¢ do mundo, desde as primeiras linhas do
texto.

Conhecemos, entdo, a historia de Pollyana, Mariana e Gisele num texto escrito por meio
de vérios conceitos apresentados por Medina e Leandro (1973) como auténticos meios de
interpretar um acontecimento. O acontecimento central ¢ a epidemia do virus da Zika que ja
vinha causando milhares de casos de microcefalia no Brasil. Mas a particularizagao do fato nas
historias de vida e nas vozes das trés mulheres de forma humanizada e afetuosa ¢ o que nos
aproxima jornalismo interpretativo. Estas historias de vida contadas e entrelacadas sempre sob
a perspectiva do olhar das mulheres sdo representacdes discursivas de um tipo de narrativa que

suscita a compreensao e a dialogia na reportagem:

Aos 26 anos e gravida pela terceira vez, a carioca Pollyana Rabello, ja
conhecia o trajeto a percorrer na madrugada de 28 de dezembro. As contragdes
fortes e frequentes ndo a deixaram dormir. Exausta apos 48 horas de dor
persistente, Pollyana foi encaminhada ao centro cirtirgico de um hospital em
Niterdi, cidade vizinha ao Rio de Janeiro. [...] Ouviu o choro do filho e sentiu
o éxtase da maternidade. O torpor raro foi interrompido pela noticia que
mudaria sua vida: “Maezinha, seu filho nasceu com microcefalia”, disse o
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médico, sem rodeio. Naqueles dias em que Pollyana se preparava para o parto,
outra gestante varava noites a caca de orientacdo. Ao longo de dois meses, a
terapeuta capilar Mariana Mendonga, de 33 anos, comparecera dia sim, dia
ndo a um laboratdrio no bairro de Bangu, no Rio de Janeiro, para exames de
controle de ovulagdo. [...] Mariana cansou de namorar mecanicamente.
Interrompeu o acompanhamento médico — e ai, sim, engravidou. Soube logo
com um més de gestacdo e a paz durou poucas semanas. Aos dois meses de
gravidez, seu corpo foi tomado por manchas vermelhas, dores fortes e febre
moderada. [...] Em dezembro, Mariana apenas comegava a enfrentar a torrente
de duvidas que ja se abatera, por meses, sobre a paulista Gisele de Lima. Ela
chegou sem respostas ao Hospital Universitario de Jundiai, no interior de So
Paulo, as 10 horas de 17 de dezembro. Por quase seis horas, trabalhou o parto
de sua menina. A cada contra¢do, vinham a dor, normal, e a angustia, que nao
deveria ser (RIBEIRO; TAVARES, 2016, p. 48).

Pollyana, moradora de Maric4, litoral do Rio de Janeiro, numa area de mata e cheia de
insetos, teve sinais da virose e seu terceiro filho nasceu com microcefalia. Pobre, desempregada
e sem muita instrucdo ela ndo teve condig@o de cuidar do primeiro filho, Pedro de 10 anos, que
¢ criado por uma tia; e com a segunda filha, Yasmim de 3 anos, tem ajuda de familiares. As
jornalistas trazem para o texto a verdadeira relacdo dialdgica com os personagens narrados
deixando emergir a sensibilidade, traduzindo-a em palavras. “Ainda na sala de parto, apos a
noticia dada pelo médico, ela se apavorou, menos com o palavrao (mi-cro-ce-fa-li-a) e mais
com a possibilidade de dormir e ndo encontrar o bebé vivo ao acordar” (RIBEIRO; TAVARES,
2016, p. 50).

As jornalistas tecem os sentidos desta personagem, personificando nela todas as maes
de criangas com microcefalia, e mostram que sua realidade e necessidades imediatas vao muito
além de discursos da OMS e do empenho de cientistas. Elas dependem de uma agdo imediata
do governo que precisa se responsabilizar pelo amparo a estas familias, pois cada crianca e sua
condi¢do ¢ tnica e dependerdo muito do SUS e de varios médicos para ajudar seus filhos a
desenvolver todo seus potenciais. Esta reportagem foi veiculada em fevereiro de 2016, e dois
anos depois, estas familias que precisam de um governo que as acolha em necessidades basicas
e, principalmente, em satde e educagdo, lhes vem faltando. Como sempre, estamos diante da
triste tradi¢do brasileira de irresponsabilidade e descaso.

Apesar do abandono constante sofrido por mulheres como Pollyana, ela ainda encontrou
tempo para ajudar outras maes (com apoio e informag¢des numa grupo de maes em uma rede
social), como Mariana, moradora de Bangu, também no Rio de janeiro, ainda gravida quando
a reportagem foi veiculada, contraiu o Zika Virus no primeiro trimestre de gestacao e descobriu
que seu filho nascera com microcefalia. A voz de Mariana ¢ ouvida e ¢ uma voz cheia de

duvidas, de angustias, “ao confirmar o que tanto temia, Mariana chorou sem controle”
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(RIBEIRO; TAVARES, 2016, p. 450), e representa toda uma legido de gravidas que contrairam
o0 virus e ndo tem nog¢ado de como sera o futuro de seus filhos.

E dificil encontrarmos no jornalismo a escuta de vozes de maes e pessoas ligadas a
criancas com deficiéncia como fontes. E esta reportagem vai além das fontes oficiais e
institucionais, trazendo os relatos de multiplas vozes, comportamentos e vivéncias; € a
visibilidade necessaria a causas de minorias como a de criangas com deficiéncias.

Gisele, moradora de Jundiai, interior de Sao Paulo, apesar de ter contraido o virus, ¢
mae de Geovanna, que nasceu sem microcefalia. A transcriacdo da voz de Gisele vai além de
seu depoimento “entre aspas”, usado no jornalismo de pirAmide*®, e ndo se conforma em
formatagdes, € nomeia sujeitos por sujeitos e seus sentidos: “O quarto de Gisele ficou cheio de
médicos atras de informagoes. Ela, cheia de duvidas, era entrevistada em vez de orientada. [...]
Gisele ainda tem medo. Ainda passam mil coisas por sua cabeca. A cada espirro diferente, a
cada mamada mais curta” (RIBEIRO; TAVARES, 2016, p. 49). Apesar de sua filha nio ter
sintomas diagnosticados de microcefalia, ela ainda ficard em observagdo por um ano, para
identificacdo de possiveis sequelas decorrentes do virus.

A narrativa construida pelas jornalistas tem a virtude de ser dialdgica porque a atitude
da reporter supera a entrevista de modo tradicional como entendemos no jornalismo de
piramide: a relagcdo de confianca que as maes estabelecem com as jornalistas e a forma como
elas narram suas historias, transparece em uma atitude de respeito, explorando os caminhos da
compreensdo de um tema muito importante, ndo como uma exploracao sensacionalista de suas
vidas. Além de suas vozes, vemos seus rostos, a reportagem ¢ permeada por fotos de pagina
inteira das trés mulheres e seus bebés (o de Mariana, ainda em seu ventre).

Em sua segunda parte, a reportagem foca na questdo juridica e ética da permissdo ou
ndo do aborto em mulheres vitimas de Zika, o que demonstra mais uma caracteristica do
Jornalismo Interpretativo, descrita por Medina e Leandro (1973), quando o fato noticioso
principal ¢ ampliado por outros fatos complementares que trazem um histdrico completo e/ou
uma pesquisa aprofundada sobre o tema. Outra caracteristica importante que os autores

sublinham ¢ identificada nessa mesma parte: a questdo da interpretacdo utilizar entrevistas com

8 A denominagdo “Jornalismo de pirdmide” decorre do fato de sua estrutura basica fundar-se sobre o modelo de
pirdmide invertida, no qual as informagdes eleitas como principais sdo explicitadas ja no titulo e no primeiro
paragrafo da noticia, apresentando-se sucessivamente os dados que o repdrter — e a empresa jornalistica — considere
cada vez menos importantes (GENRO FILHO, 1987; COMASSETTO, 2003). (PASSOS, 2010, p. 203).
Disponivel em:

<https://www.researchgate.net/publication/324978494 Jornalismo literario_e a piramide implicacoes_discursi
vas_na_Comunicacao_publica_da ciencia>. Acesso em 17.ago.2018.
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fontes especializadas para captar opinides mais aprofundadas sobre o fato, ja que logo apds a
discussdo do fato da lei do aborto ser estendida para gravidas que contrairam o Zika, a
reportagem traz a opinido, sob a forma de artigo, de duas especialistas, uma contra, e outra a
favor da mudanga da lei. No entanto, este modo maniqueista de tratar a informagao, entre bom
e mal, sim e ndo, sem considerar a complexidade de fatos ndo pode ser chamada de dialogica,
pois “a versdo técnica de ouvir um favor e outro contra ¢ uma caricatura que exige
desmascaramento. O mundo ndo ¢ nem dicotdmico nem monolédgico” (MEDINA, 2011, p. 2).
Seria importante que a propria jornalista tivesse ouvido e alinhavado as diversas visdes das
diversas fontes, por meio de sua sensibilidade ética e racionalidade complexa numa verdadeira
linguagem dialdgica. A arte de tecer o presente s6 pode ser construida sob o signo da relagao
(MEDINA, 2008), com trocas culturais e de opinides diversas.

Na terceira parte da reportagem “Valeu, Brasil. Continue assim”, ¢ possivel apreciar
uma narrativa criativa pela qual os fatos sdo apresentados: a jornalista Cristiane Segatto usa
como narrador a fémea do proprio mosquito, que conta suas ‘aventuras’ enquanto os jornalistas
acompanham agentes de saude e militares numa incursao ao bairro Vila Sonia, em Sao Paulo,
na tentativa de erradicar os focos do Aedes Aegypti, transmissor ndo apenas do Zika, mas
também da Dengue, Febre Amarela e Chicungunya. Ou seja, aqui o jornalismo interpretativo
nos permite a liberdade da criatividade artistica, em contraposicao a linguagem padrdo do Hard

News, que prioriza a pretensao da imparcialidade.

Quando os reporteres chegaram, 14 pelas 9 horas da manha, eu ja estava na
labuta. Meu marido ¢ vegano, todo zen. A dupla jornada e a ma fama sobram
para mim. E a sina das fémeas da maioria das espécies, inclusive a humana.
Sou eu quem acorda cedo para chupar o sangue do povo da vizinhanga. Sem
isso, jamais teria energia suficiente para gerar 1.500 filhotes. Batalho pela
sobrevivéncia de meus descendentes, mas nao posso reclamar. A Vila Sonia,
como grande parte do Brasil, ¢ um paraiso para a reproducdo de nossa gente.
Temos criadouros por todos os cantos (SEGATTO, 2016, p. 58).

Por meio da voz da fémea do Aedes Aegypti, Segatto reconstituem o passado do fato
nuclear, no caso as epidemias de Dengue e Zika que, desde 1986, assolam e matam nas
periferias do Pais, e a respectiva omissao e desorganizacdo dos governos e a caréncia cronica
de atendimentos de satde destas ultimas trés décadas.

Nesta narrativa € possivel identificar as raizes do fato e sua interpretacdo numa
perspectiva de tempo ampla e, expondo o drama da situa¢do das equipes, por exemplo, da

Supervisao de vigilancia em Saude, de Sao Paulo, o que traduz, em mesmo nivel ou pior, o que
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acontece em todo Brasil. E nos traz a voz de mais uma fonte institucional, mas que nos oferece

uma visao pessoal:

A chefe Elizabeth Helena Hetesi se descabela para distribuir a equipe de 93
pessoas de acordo com as demandas dos bairros da regido. O telefone com as
reclamagdes e denuncias da populacdo ndo para. A papelada se multiplica
mais rapido que o Aedes. Os cinco bidlogos nao dao conta de tanta praga
urbana. Bem escondidinha, ouvi o desabafo dela: “uma vez, nossos agentes
foram recebidos a bala numa comunidade”. Quando termina o dia, exausta
Elizabeth corre para um hospital em Barueri, onde da plantdes como
enfermeira para complementar a renda

Além de Elizabeth Hetesi, a jornalista usa ainda diversas fontes importantes para a
interpretagdo dos fatos em questdo: o secretario municipal de Satde, Alexandre Padilha; o
secretario estadual de Satde, David Up; e o professor do Instituto de Medicina Tropical da
Universidade de Sao Paulo, Expedito Luna.

Na quarta parte da reportagem, chamada “Por que estamos perdendo a guerra”, as
jornalistas Marcela Buscatto e Ana Helena Rodrigues promovem uma profunda anélise, com
inumeros dados da situacdo da satide e do saneamento basico no Brasil, que terminou por

contribuir para a situagdo de calamidade que vivemos hoje.

A irregularidade no abastecimento de agua e a falta cronica de esgoto
encanado estdo associados a outro problema estrutural: a urbanizagio cadtica
pela qual as cidades brasileiras passaram nas ultimas décadas. O crescimento
desordenado empurrou 11 milhdes de brasileiros — 6% da populagdo — para
moradias precarias nos grandes centros urbanos. Para o Aedes aegypti, as
instalagdes sdo perfeitas para a reprodugdo (BUSCATTO, 2016, p. 66).

Nesta parte, as jornalistas trazem diversas vozes, e por serem todas especialistas: o
economista do Departamento de Gestao Publica da Fundagao Getulio Vargas (FGV), Gustavo
Fernandes; o epidemiologista da UFRJ, Roberto Medronho; o quimico presidente executivo do
Trata Brasil, entidade privada de estudos de saneamento basico do Brasil, Edison Carlos; o
bidlogo da Universidade Estadual da Paraiba, Eduardo Beserra; o médico da Associacio
Brasileira de Saude Coletiva, Gastdo Wagner; o presidente da Associagcdo Brasileira de
Empresas de Limpeza Publica e Residuos Especiais (Abrelpe), Carlos Silva Filho; a
epidemiologista da Universidade Federal da Bahia (UFBA), Maria Gloria Teixeira; o presidente
do Conselho Nacional das Secretarias Municipais de Satde, Mauro Guimaraes Junqueira; e o
médico sanitarista e professor da Universidade de Brasilia, Pedro Luiz Tauil, sido vozes mais

institucionais que pessoais. No entanto, nestas reportagens, como nos indica Mateus Yuri
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Passos, “interessava mais aos reporteres a experiéncia que essas pessoas carregavam consigo,
aquilo de ideologia do cotidiano que tinham a ofertar — e ¢ na forma de experiéncias, de cenas

que essas entrevistas foram transportadas para as narrativas (2017, p. 89).

O crescimento desordenado empurrou 11 milhdes de brasileiros — 6% da
populagdo — para moradias precarias nos grandes centros urbanos. Para o
Aedes Aegypti, as instalacdes sdo perfeitas para a reprodugao. “Muitas s t€m
laje, sem qualquer calha ou escoadouro para a agua da chuva”, diz o médico
Gastdo Wagner Campos, diretor a Associacdo Brasileira de Saude Coletiva.
“E um problema de planejamento e gestio urbana” (BUSCATTO, 2016, p.
60).

Seria importante, ainda, que as jornalistas tivessem ouvido também as histérias de vida
dessa grande parcela da populagdo que vive sem condi¢des basicas de higiene e estdo a mercé
de doengas que poderiam ser facilmente combatidas levando-os para longe das situagdes
precarias de sobrevivéncia.

E mais uma vez todo o contexto da doenga ¢ interpretado e ampliado, valendo-se da
questao do saneamento basico no Brasil. O insistente problema governamental gigantesco, que
sempre alega a eterna falta de recursos para investimentos em infraestrutura, planejamento e
gestao urbana. Adicionando a briga sem fim para se saber de quem ¢ a obrigacdao de combater

o mosquito: do municipio, estado ou governo federal.

No Brasil 50% da populagao ndo conta com coleta de esgoto. “O Brasil achou
que o importante era s6 levar agua encanada e esqueceu do esgoto”, diz o
quimico Edison Carlos, presidente executivo do Instituto Trata Brasil,
entidade privada de estudos do saneamento basico no pais. “Esse esgoto corre
a céu aberto e se acumula em pogas, mistura-se a agua de chuva e vira mais
criadouros para o mosquito” ” (BUSCATTO, 2016, p. 66).

Por fim, complementando a situagdo no Brasil, a jornalista Ana Clara Costa entrevistou
o Diretor da Organizagdo Mundial da Saude, Bruce Aylward, que falou sobre a situa¢do do
virus Zika em escala mundial. “[...] Aylward procura conter o alarmismo, ao mostrar que o Zika
nada tem a ver com a alta letalidade do implacavel ebola. Aylward afirma que, apesar da
preocupacdo, o Zika ndo ¢ uma ameaga aos Jogos Olimpicos do Rio de Janeiro.”

A jornalista utiliza apenas a tradicional formatacdo da pergunta e resposta. Um tipo de
entrevista como esta poderia ter utilizado uma transcriagdo e um didlogo mais profundo com o
entrevistado. No entanto, ela traz a contextualizagdo que também buscamos em nossas
reportagens, visdes econdmicas, sociais e politicas, e que ajudam a narrar a complexidade

vivida no pais quando citamos o tema Zika Virus.
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A reportagem analisada ¢ mais um exemplo do que chamamos Signo da Compreensao,
pensando as narrativas do cotidiano de forma complexa, apresentando multiplas perspectivas
de um fato, permeando-o com histérias de vidas, e dando énfase ao humano extraordinario com

maestria e imaginagao.

4.4 Reportagem de valor: “Claro Enigma”

Em 27 de julho de 2017, a Revista Veja estampou em sua capa uma reportagem de 13
paginas do que ela chamou “O novo mundo do autismo”, e utilizando a foto de Frederico Uelze,
de 9 anos, que ¢ um dos personagens da reportagem. Quando o jornalismo representa, da voz e
rosto a criangas com deficiéncia, sem estereotipos, vemos o que de mais humano pode se
encontrar nas narrativas midiaticas.

A jornalista Natalia Cuminale, jornalista especializada em comunicagdo de Saude, e
vencedora de seis prémios, entre eles o Prémio Abril de Jornalismo 2013 e o Prémio SBN de
Jornalismo 2018, inicia sua reportagem com a histéria do primeiro relato de caso de autismo na
literatura médica, em 1938. Ela transcreve e transcria a narrativa da carta de 33 paginas que
Beamon e Mary Triplett, os pais de Donald de 4 anos, enviaram a Leo Kanner, um respeitado
psiquiatra infantil do Hospital Johns Hopkins, nos EUA. Por meio de trechos da carta com a
voz de seus pais, Natalia vai desenhando a personalidade do menino até o diagnostico de
“distarbio autista de contato afetivo™: “Ele nunca demostra alegria quando vé o pai ou a mae.
Parece fechado em sua concha e vive dentro de si” (CUMINALE, 2017, p. 85).

A histéria de vida de Donald, que hoje estd com 84 anos ¢ o pano de fundo para a
narrativa dos avancos médicos durante todos os anos que se seguiram ao diagndstico, chegando
ao mais recente, publicado na Nature: a descoberta de um trago genético para o fato de autistas
raramente fixarem o olhar na boca e nos olhos das pessoas. Além desta descoberta Natalia narra
varias outras, e as entremeia com um histdérico amplo, raizes dos acontecimentos, do tratamento
dado aos autista desde o século XV, e ¢ assim que a jornalista se revela mediadora autoral em
uma reportagem polifonica e polissémica que nasce de uma postura de atencao ao outro, de um

olhar amplo a alteridade e os sentidos que identificamos em suas vozes, para chegarmos a
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“interpretagdo ensaiada no esfor¢o de compreensao do acontecimento do presente” (MEDINA,
2017, p. 10).

Quando a jornalista tenta compreender, “mas, afinal, o que ¢ o autismo?” (CUMINALE,
2017, p. 87), ela o faz utilizando sua percepcao sutil para compreender o humano. Apesar de
haver um conceito central, ela nos transporta para a visdo humana e para a compreensao do
imagindrio dos sujeitos envolvidos, “cada autista ¢ unico”, afirma Cuminale (2017, p. 87). E ¢
a partir desta informacao, e ndo se deixando enredar por conclusdes simplistas para o que ¢ o
autismo, a jornalista ndo tenta explicar, mas explora as intercausalidades e multicausalidades,

tecendo a realidade de alguns deles:

Alguns autistas tém dificuldade de combinar palavras em sentengas que facam
logica. Muitos apresentam dificuldade de alfabetizagdo. Uns ndo interagem e
se fecham em si mesmos. Outros se comunicam apenas com pessoas
proximas. O interesse sempre fixo por algum assunto muito especifico veria
de intensidade. Ha os que vivem alinhando os brinquedos de modo repetitivo,
0s que assistem ao mesmo filme dezenas e dezenas de vezes ou s6 pisam em
azulejo de uma cor especifica como se tivessem uma compulsdo obsessiva.
Mas alguns podem sim ter uma vida produtiva. Estima-se que 16% deles
ocupem cargos em empregos remunerados, em tempo integram — isso em
paises ricos, como o Reino Unidos. [...] No Brasil, ndo existe estatistica sobre
autistas e o mercado de trabalho (CUMINALE, 2017, p. 87).

Natalia Cuminale, por meio de uma narrativa de interrogacdes, nos leva ao ato mais
puro no caminho para a compreensdo, que ¢ feita de “menos portanto e mais talvez. Mais
virgulas, reticéncias, interroga¢des — muitas interrogag¢des do que a ideia de uma certeza e de
uma verdade ndo dialdgicas”, como nos aponta Kiinsch et al (2017, p. 11). “E, essencialmente
um transtorno ainda misterioso, de origem incerta, porém cada vez mais tratado com o carinho
que exige — e talvez seja essa a grande novidade” (CUMINALE, 2017, p. 89). E ¢ assim que a
jornalista parece ndo querer trazer uma defini¢do ultima, mas vdrias perspectivas no complexo
mundo do Espectro Autista, tecendo toda a complexidade que o tema carrega. “Apesar dos
avangos, a causa do autismo ainda ¢ uma incognita. Ha apenas indicios”. A jornalista nos conta
que estes indicios podem ser desde a idade avancada dos pais no ato da concepgdo até a
exposicao das maes a polui¢do do ar, mas ela afirma que os cientistas ndo fazem ideia do peso
de cada uma destas hipoteses.

Até mesmo no titulo de sua reportagem, Natalia nos traz ao mundo da compreensao e

da necessidade das incertezas. A propria jornalista explica porque escolheu “Claro Enigma”:

Tomando-se emprestado o titulo de uma das coletaneas do poeta Carlos
Drummond de Andrade, talvez se possa dizer que o autismo hoje é um “Claro
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Enigma” — ¢é evidente mais ainda incompreensivel. E preciso navegar pelo
autismo dia apos dia, buscando compreender sutilezas e surpreendendo-se, as
vezes, com revelagdes aparentemente abruptas, como o filho que de repente
entende uma ironia, um gracejo, um jogo de palavras, antes ferreamente
enigmaticos para ele.

E mais, em sua mediag@o sensivel, a jornalista percebe-se imersa no signo da relagao,
buscando o humano e a “dimensao identitaria de estar afeto ao outro, embora existam conflitos
e diferencgas que sdo inerentes a convivéncia” (MEDINA, 2008, p. 76), finalizando a reportagem

também com uma interrogacao.

Ou quando ele demonstra um entendimento particularmente agudo, e original,
de uma situagdo cotidiana. Contou a Veja a advogada Heloisa Uelze Bloisi,
mae de um garoto autista: “Cheguei tarde do trabalho e fui dar um beijo no
Fred, que me disse estar com saudade. Eu entdo perguntei: ‘Vocé sabe o que
¢ saudade?’. E ele respondeu: ‘Sei, sim, mamae. E 0 amor longe’”. Estamos
ou ndo estamos todos no mesmo mundo? (CUMINALE, 2017, p. 91).

Outra questdo muito importante para a compreensao da evoluc¢ao da visdo que o mundo
do espectro autista tem em nossa sociedade, ¢ a apresentagdo que a jornalista faz do historico
completo de preconceitos e esteredtipos criados. No século XV os autistas eram considerados
idiotas sagrados, no inicio do século XX, eles passaram a vida fechados em hospitais,
esterilizados ou até mesmo mortos. Passando pela tese, de meados de 1940 que depois retornou
com forca em 1970, de que as proprias maes eram responsaveis pelo autismo de seus filhos, as
chamadas “maes-geladeira”, at¢ a questdo da teoria falsa de que vacinas triplice seriam
responsaveis pela alta incidéncia do autismo, por conta de um artigo falso publicado na The
Lancet” em 1998.

O autismo comegou a ser conhecido por meio das representacdes de autistas em filmes
como Rain Man (1988), Temple Gradin (2010) e ainda em 2017, o programa Vila Sésamo
apresentou a Julia, primeira personagem autista em um programa de TV de sucesso para
criangas.

Natalia Cuminale dialoga com suas fontes e suas falas sdo amparadas na experiéncia de
vida de cada uma. “Uma crianca autista mexe completamente com o nticleo que a cerca. Diz o

psiquiatra Guilherme Polanczyk, professor de psiquiatria da infincia e adolescéncia da

4 The Lancet began as an independent, international weekly general medical journal founded in 1823 by Thomas
Wakley. Since its first issue (October 5, 1823), the journal has strived to make science widely available so that
medicine can serve, and transform society, and positively impact the lives of people. Disponivel em: <
https://www.thelancet.com/about-us>. Acesso em 12 dez. 2018.
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Universidade de Sdo Paulo. ‘E um dos diagndsticos mais dificeis de comunicar as familias”
(CUMINALE, 2017, p .91).

A jornalista permeia sua reportagem com quatro depoimentos de maes e pais de criangas
diagnosticadas no espectro autista, o que Medina (2017, p.3) sublinha como imprescindivel
numa reportagem que se pretende humana e dialdgica, “o protagonismo humano e historias de
vida, contexto coletivo, raizes historico-culturais e diagndsticos/progndsticos dos especialistas
comparecem a arte de tecer o presente ou a reportagem assinada por um vocalizador-articulador
da voz coletiva”. Natalia dialoga com maes e pais de maneira aberta, deixando falar a aventura
humana com a dramatizac¢ao das histdrias de vida. A jornalista transcria as entrevistas em uma

narrativa sensivel. Um dos entrevistados ¢ Nemer Gianvechio, pai de Victor, 14 anos:

Quando pequeno, Victor falava pouco e tinha muitas crises nervosas. Ele ndo
aceitava meu colo de jeito nenhum. Chorava demais, era uma coisa fora do
normal. Achavamos, eu e a mae, a Adriana, que ele melhoraria com o passar
do tempo, mas foi pirando. Quase sempre andava descalgo pela casa, mesmo
se estivesse frio. Ndo adiantava pedir, explicar. Um dia perdi a paciéncia e
cheguei a dar um tapa no pé¢ dele. Ficou até a marca dos meus dedos. Ele me
olhou, ndo teve reagdo nenhuma. Nao compreendia nem a dor. Fiquei mal,
muito arrependido de ndo saber lidar com aquela condigdo. Depois do
diagnostico, tudo fez mais sentido. Construi uma relacdo bonita e paciente
com ele (CUMINALE, 2017, p. 90).

Outro exemplo ¢ o da propria capa da reportagem, a historia do Frederico Uelze, de 9

anos, contado nas palavras de sua mae e transcriado pela jornalista:

O inicio foi muito dificil. Suspeitei que houvesse algo errado quando ele era
ainda muito pequeno, com 1 ano e 6 meses. O Fred ndo falava. A pediatra, a
fonoaudiodloga e os professores na escola afirmava que estava tudo bem. [...]
O Fred foi diagnosticado com 2 anos e 3 meses por um neuropediatra. [...] até
pouco tempo atras, eu nao conseguia dizer a frase ‘meu filho ¢ autista’ sem
cair em prantos. Hoje, vibro e , com orgulho, lembro de tudo o que ele
conseguiu sendo autista (CUMINALE, 2017, p. 85).

O que se percebe ao longo do texto ¢ que para a jornalista ndo hd uma hierarquia nas
fontes ouvidas. Todos eles, fontes institucionais, ouvidas por sua experiéncia de vida com e
sobre 0 autismo, e personagens retratados com autismo ou seus pais € maes sao importantes
para a compreensdo do que hoje chamamos de Transtorno do Espectro Autista, dada sua
variedade de caracteristicas, das mais graves, de criancas que ndo chegam a falar, as mais
brandas e a identificacdo, ainda, de verdadeiros génios, extremamente focados em um tnico

assunto.
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Por fim, a reportagem traz um resumo do questionario, chamado Modified Checklist for
Autism in Toddlers (M-CHAT), criado para identificagdo precoce do autismo em criangas de 18
a 24 meses. As pesquisadoras Mirella Fuiza e Milena Pereira desenvolveram uma tradugao para
o portugués em artigo publicado na Revista de Psiquiatria do Rio Grande do Sul, em 2008, com
o titulo “Tradugdo para o portugués da escala M-CHAT para rastreamento precoce de

autismo’>°

. O questionario completo possui 23 questdes. Na reportagem foram expostas 10
questdes com um link para responder o questionario completo se o leitor assinalasse mais de
uma vez o SIM nas 10 questdes da revista.

Embora o questionario da revista tenha uma tradu¢cdo um pouco diferente e ao contrario
do questionario original onde as perguntas sdo todas positivas, o publicado na reportagem sejam
questdes negativas, as pesquisadoras acima citadas defendem em seu artigo que o M-CHAT ¢
um questionario “autoaplicavel e simples, e apresenta alta sensibilidade e especificidade”.
Sendo assim, ¢ importante que ele seja divulgado como um servigo a populacdo, para que
inclusive pessoas que ndo tenham acesso a psicologos e neurologistas, devido ao precario
sistema de saude brasileiro possa identificar possiveis alteragdes de comportamento em seus
filhos e criangas proximas.

A escuta cuidadosa e a relag@o dialdgica com as historias de vida narradas ¢ o grande
mérito de Natalia Cuminale nesta reportagem. Ela tem uma postura autoral, e tenta compreender

a complexa questdo do autismo de forma polifonica e polissémica, e estd constantemente afeta

aos sujeitos narrados.

4.5 Reportagem de valor: “Festival estimula convivéncia entre pessoas com e sem

deficiéncia”

A reportagem do jornalista Lucas Abreu, veiculada no Caderno de Bairros da “Barra”,

no Jornal O Globo de 21 de setembro de 2018, poderia ser apenas uma noticia sobre um festival

0 Acesso em 24 dez. 2018.  <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0101-

81082008000400011>
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na Cidade das Artes, no Rio de Janeiro. Provavelmente a pauta recebida era esta. Mas Lucas
Abreu surpreende. Em Comemoragao ao Dia Nacional da Luta das Pessoas com Deficiéncia,
aconteceu no dia seguinte a reportagem o festival “O que Move Vocé”, reunindo grupos de
danga, musica e humor compostos por pessoas com deficiéncias. No entanto, Lucas inicia sua
reportagem ja com o que Medina (2017) chama de mediacdo autoral. O jornalista ja
contextualiza a questdo da deficiéncia e traz seu olhar interpretativo sobre o assunto: “Amanha
¢ o Dia Nacional da Luta das Pessoas com Deficiéncia, e, se ainda hd muito o que fazer pela
inclusdo delas, algumas iniciativas com esse objetivo ja estdo em curso. E o caso do festival ‘O
que Move Vocé’, que ocupard a Cidade das Artes no domingo [...]” (ABREU, 2018, p.1).

Para contar sobre o evento, o jornalista d4 voz a fontes diversas, fontes plurais em
didlogo: Bel Kutner, diretora artistica da Cidade das Artes (onde o evento acontece) cita que a
ideia do festival partiu de Caio Leitdo, diretor da escola de samba Embaixadores da Alegria,
que também se apresenta no festival; e Caio Leitdo conta que a ideia do festival veio de uma
musica da Banda Whipallas, que segundo seu guitarrista e vocalista Pedro Lenz fala sobre
motivacdo e desejo de ir além. Ou seja, todas as falas sdo ouvidas e entrelacadas num verdadeiro
didlogo compreensivo € amoroso.

E Abreu (2018, p.1) narra um pouco sobre cada um dos grupos que se apresentam no

festival contextualizando a questdo da deficiéncia em cada um deles:

O evento também terd apresentagdes de uma turma de danga cigana cujos
integrantes sdo pessoas com sindrome de Down; da Pulsar, companhia de
danga formada por bailarinos com e sem deficiéncia; ¢ da Carioca Sobre
Rodas, projeto que ensina danca de saldo para cadeirantes. E uma peca de
teatro com jovens atendidos pelo Instituto Priorit, especializado em atividades
para criangas e adolescentes com transtorno do espectro autista. A ONG One
by One, que atende criangas de baixa renda com necessidades especiais, vai
comandar atividades na Sala de Leitura.

Mais uma vez, o jornalista amplia o tema da reportagem. Além de informar sobre cada
grupo, ele dd voz a seus integrantes para sublinhar a importancia destes grupos em suas vidas,
narrando as historias e humanizando o tema da deficiéncia.

Duas personagens sao retratadas, Fernanda Honorato, primeira rainha de bateria e
primeira reporter de TV com sindrome de Down do pais, “A Embaixadores me abriu muitas
portas, me proporcionou muitas oportunidades e autonomia”; e a advogada Lt Rufino de 43
anos e porta-bandeira da escola e que teve poliomielite na infincia e hoje precisa da cadeira de

rodas para se locomover: “Quando eu perdi o movimento da perna direita, tive que decidir o
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que eu queria ser, ¢ minhas op¢des eram ser triste ou ser sambista. Escolhi ser feliz” (ABREU,
2018, p. 2).

Quando falamos no inicio desta andlise que o jornalista vai além, ndo falamos apenas
sobre a polifonia, mas principalmente sobre o olhar mediador, sobre a representagao da inclusao
de forma ampla e humana. Num jornal de Bairro, com uma pauta sobre um festival, Lucas
Abreu vai buscar exemplos de projetos inclusivos nas redondezas. Nao ¢ comum que jornalistas
complementem suas pautas, ampliando sentidos, divulgando agdes positivas que fazem a
diferenga na vida de pessoas com deficiéncia, tdo negligenciadas em seu direito de ir e vir.

A situacdo das cidades, e mais especificamente de bairros como a Barra da Tijuca, no
Rio de Janeiro, precisa ser olhada com atencdo. O governo precisa desenvolver politicas
especificas para a mobilidade urbana de pessoas com deficiéncias. A Lein® 13.146°!, conhecida
como Lei Brasileira da Inclusdo, em seu Titulo II, Capitulo X, prevé o direito ao transporte e a
mobilidade: “Art. 46. O direito ao transporte e a mobilidade da pessoa com deficiéncia ou com
mobilidade reduzida serd assegurado em igualdade de oportunidades com as demais pessoas,
por meio de identificacdo e de eliminag¢do de todos os obstaculos e barreiras ao seu acesso”. E
o Titulo III e seus quatro capitulos da mesma lei, prevé todos os tipos de direitos a acessibilidade
da pessoa com deficiéncia, resumida no “Art. 53. A acessibilidade ¢ direito que garante a pessoa
com deficiéncia ou com mobilidade reduzida viver de forma independente e exercer seus
direitos de cidadania e de participagdo social”.

E ¢ assim que Abreu reivindica a inclusdo para acabarmos com os percalgos de viver
numa cidade sem investimentos para fazer valer estas leis. Mas como o jornalista aponta,
sempre existem projetos sociais capitaneados por ONGs que preenchem o vazio deixado pelos
governos. Conhecemos na reportagem o Projeto Praia Para Todos, do Instituto Novo Ser, que
disponibiliza profissionais e equipamentos para que pessoas com deficiéncias possam ir a praia,
tomar banho de mar e praticar esportes nas Praias da Barra e de Copacabana.

As fontes ouvidas novamente se complementam: uma ¢ a voz do criador do projeto e
cadeirante Ricardo Gonzalez, conta que j& atendeu 6.600 pessoas e reivindica mais recursos
para o projeto. O Instituto tenta equilibrar as contas, mas s6 conseguem manter o projeto de
dezembro a abril, nos outros meses nao tem condi¢des econdmicas para funcionar; a outra ¢ o
surfista André Melo Souza, que afirma que ao contrario do que a gente pensa a praia ndo € o

espago de lazer mais democratico como todo mundo pensa, pois ndo ¢ inclusiva. “Sao

5! Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/ At02015-2018/2015/Lei/L13146.htm>. Acesso em 05
ago. 2018.
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pouquissimos os acessos adequados. Eu moro em frente & praia, mas, quando quero ir para a
areia, preciso da ajuda dos meus amigos” (ABREU, 2018, p.2). E surfista também da sua

opinido quanto a outros pontos de mobilidade pela cidade:

Souza elogia a acessibilidade dos shoppings, e diz que sua rotina ficou mais
facil com a chegada de BRT e metro a regido. Mas ainda ha problemas, frisa:
—As estacdes do BRT sd@o acessiveis, mas o equipamento de fixagcdo da
cadeira nos Onibus esta sempre quebrado. Tenho que ficar atento para viajar
em seguranga (ABREU, 2018, p.2).

Buscando sempre o didlogo e a interagdo produtiva, Abreu procura o Consorcio BRT
que promete fazer uma inspec¢ao rigorosa nos equipamentos de fixa¢do das cadeiras. Trata-se
de um jornalismo que pode influenciar a sociedade como ja ressaltamos, ¢ possivel que ele
represente, dé voz, influencie a sociedade, governos e empresas. A narrativa jornalistica pode
ser revoluciondria, e pode melhorar a vida de seus personagens.

Outras vozes que vivem no dia a dia a questdo da mobilidade também ganham voz e
rosto. Renata e Cristiano Azeredo sdo pais de Heitor, de 6 anos que nasceu com
mielomeningocele e ndo tem os movimentos das pernas. Eles dizem que apesar de todas as
dificuldades encontradas em espacos publicos para cadeirantes, eles fazem questdo de passear
com Heitor: “A gente entende que ele precisa ser visto pelas pessoas, porque sé assim vao
comecar a pensar uma cidade com maior acessibilidade — diz Azeredo” (ABREU, 2018, p.3).

Enquanto escrevo ¢ Dia Mundial da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, que
este ano, em 10 de dezembro, completa 70 anos. E ¢ impossivel falar sobre questdes de
igualdade quando se fala sobre deficiéncia, sem falar da Declaragdo. Em seu preambulo e 30
artigos, defende que “todos os seres humanos nascem livres e iguais em dignidade e direitos”
(ONU, 1949). E os direitos vao desde o direito a vida, passando por direito a liberdade de
locomogdo, liberdade de opinido, direito ao trabalho com remuneracgdo justa até o direito a
instrucdo, que segundo a Declaracdo “promovera a compreensao, a tolerancia e a amizade entre
todas as nagdes e grupos raciais ou religiosos” (ONU, 1949). A instrucdo e a informagdo sao
cruciais para que esta igualdade que tanto buscamos para o Humano Ser. Igualdade de deveres
e direitos, com a prerrogativa de sermos todos ouvidos, vistos, falados e tocados. Tocados nem
que seja com um olhar afetuoso. Esta narrativa jornalistica que reivindicamos, ¢ aquela que
pensa o cotidiano de forma complexa e compreensiva. E o jornalismo ajudara a sociedade a
enxergar e tecer a complexidade de pessoas com deficiéncia quanto mais sua postura for de

escuta atenta e empdtica, tanto com seus personagens, quanto com seus leitores. Merecemos
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todos que o jornalismo possa nos ajudar a compreender e interpretar o mundo de forma

polifonica, polissémica e dialogica.
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Caminhos a serem percorridos

E sdo tantos os caminhos. Ao fim desta dissertagdo, ¢ preciso resgatar Hannah Arendt
(2008) quando diz que a compreensiao ¢ um processo complexo e uma atividade interminavel.
Para a autora, compreender ¢ infindavel e, portanto, ndo pode gerar resultados definitivos. Por
isso, ndo podemos trazer uma conclusao para esta pesquisa, mas sim imaginar caminhos a partir
dela e para onde ela podera seguir. Ainda temos muito a percorrer, € compreender levara toda
uma vida.

Estamos enfrentando, em sociedade, o desafio da valoriza¢ao das diversidades e da
igualdade, resultado das demandas de um mundo globalizado e intercultural, onde os meios de
comunicac¢do t€ém um lugar de destaque nos grandes eixos decisdrios ao longo da historia. Nesta
sociedade globalizada, participamos da vida social de acordo com o volume e com a qualidade
das informacdes que possuimos, e principalmente pela possibilidade de intervir como
produtores de conhecimento. A ideia que permeia esta pesquisa ¢ a de que a reportagem
jornalistica mais do que informa, cria percepgdes e nos leva a formar crengas e atitudes.

Mas vivemos um momento, em que a atividade jornalistica estd na pauta de discussdes
em todo o mundo. A integridade e o posicionamento de empresas jornalisticas, e também de
varios jornalistas, estdo sendo questionados. E esta dissertagdo propde um caminho onde a
narrativa compreensiva, dialdgica e afetiva possa fazer uma mediagdo social que imprima
credibilidade e empatia ao jornalismo.

Sendo assim, este trabalho tem um proposito transformador. Buscamos as narrativas
emancipatodrias e libertarias, que nao se conformam em formatagdes fixas, como um lead e uma
piramide invertida, iluministas por nascimento, nem em objetivismos numéricos, nem em
superficialidades. Nao nos conformamos com o jornalismo que dita qual a ordem de
importancia da “realidade”, ou qual pedaco de uma historia tem mais importancia.

A deficiéncia ainda se encontra conectada por critérios de normalizagdo, que
estereotipam comportamentos € pessoas, 0 que se comprova por nossa pouca tolerancia as
diferencas. Para repensarmos o tema precisamos de um exercicio constante e paciente de
enxergar o Outro e uma valorizagdo profunda dos didlogos para que seja possivel abandonar o
preconceito pelas diferencas em nossa sociedade, onde vivemos uma falsa atitude de respeito
as diferengas individuais baseada em nosso comportamento paternalista.

Trouxemos aqui alguns exemplos de jornalistas e reportagens que vém desempenhando

o papel de trazer o Signo da Compreensdo e da Dialogia, ainda escasso nas narrativas
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midiaticas. Jornalistas que contam historias ricas em polifonias e polissemias, entremeando as
mediagdes sociais € a agdo e sensibilidades solidarias com um pensar complexo. Este ¢ o
modelo de intepretacdo que buscamos. Um modelo de escrita transformadora que acolhe, abraga
diferentes sentidos, sob multiplas perspectivas e angulos de visdo e pde em didlogo diferentes
vozes e estabelece a inclusao como seu lema por meio das narrativas da contemporaneidade.

Cremilda Medina nos aponta caminhos de compreensdo e dialogia na pratica da
interagdo social no jornalismo. “Somos humildes aprendizes do didlogo possivel [...]. O
reporter, nestas circunstancias, precisa do siléncio subjetivo, dos sinais dos cinco sentidos e da
despolui¢do da consciéncia para a escuta da intui¢do criadora” (MEDINA, 2008, p. 67). Para
que possamos entrar de forma definitiva numa sociedade inclusiva, precisamos remover nossas
armaduras, as carcagas com que enfrentamos o mundo sempre tentando nos proteger. E preciso
nos sensibilizarmos e abrirmos nossos coracdes. Retirar as carcagas também significa
recuperarmos a visdo. Nao o simples ato de enxergar, mas o tempo do olhar, o tempo de se
perder na pessoa com que se dialoga. Inspirados nas ideias de Flusser (2007), precisamos
cultivar uma perspectiva adequada e um olhar sem preconceito.

Buscamos no jornalismo o mesmo que Fernando Pessoa criou para compartilhar seus
heteronimos, o verbo “outrar-se” (PESSOA, 2006, p. 86) e seu substantivo “outragem”. O Eu
de Fernando Pessoa fala sempre de um Ele, fala da perspectiva da alteridade, fala como o Outro,
a partir de um espelho de significados. O outrar-se ¢ uma dindmica dialogica, uma ligagao entre
o abismo que vai do Eu ao Outro, um lugar de convergéncia subjetiva, buscando o respeito ao
ser humano.

Acreditamos em um jornalismo que compreenda o Outro por meio da escuta de vozes
plurais, de um encontro com a experiéncia da alteridade. Um jornalismo que busca novos
enquadramentos, aberto a mais olhares e visdes de mundo. Um jornalismo que compreenda e
interprete o Outro, criangas com deficiéncia, com afeto, empatia e solidariedade e que, por
consequéncia, seja agregador de lagos sociais, dando visibilidade e unindo a sociedade. Para
que todos possamos entender que a deficiéncia ndo ¢ apenas uma questdo médica, como foi
levantado no primeiro capitulo, mas uma questdo da sociedade como um todo, que precisa
quebrar as barreiras fisicas e sociais para integrar as pessoas com deficiéncia por meio da
participag@o e da igualdade; e que possamos mudar a realidade dessas criancas para que nao
sejam mais vistas como deficientes, e sim como criangas. Nao podemos mais deixar que

deficiéncia seja sindbnimo de impedimento.
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O objetivo ¢ enxergar o Outro, de fato, na esperanca de conectar-se com outras
vivéncias, sendo respeitoso com as deficiéncias do Outro. Idealizamos a constru¢do de um
didlogo, sem pressuposi¢des e julgamentos. Um didlogo com o Outro onde serd possivel,
efetivamente ouvir e compreender as pessoas com deficiéncias.

Nao foi tarefa facil encontrar reportagens que representassem as criangas com
deficiéncias e lhes atribuissem identidade. Pudemos identificar que, usando a visdo de Traquina
(2008), o assunto deficiéncia, de um modo geral, sozinho, ndo possui valor-noticia merecedor
de ser transformado em matéria noticiavel. No entanto, como apresentado por Gislene Silva
(2014), a noticiabilidade pode ser considerada como qualquer fator capaz de agir no processo
de producdo da noticia. Assim, quando um olhar mais profundo, um olhar como o de Eliane
Brum, um olhar para os desacontecimentos, considerando a vida ordinéria extraordinaria,
mesmo que poucas vezes, nos deparamos com reportagens que abrem caminho para um novo
valor-noticia. Um valor amparado na necessidade da dialogia, da capacidade de ler a realidade
e produzir e alterar diversos sentidos sociais, e atribuir legitimidade as minorias.

Partimos de trabalhos dos jornalistas, quando possuem a missao de contar historias sobre
pessoas com deficiéncias, para cogitar novas interpretagdes de sentido. Mesmo que no cotidiano
haja o predominio do contetido jornalistico que ndo reconhece outras historias de vida para além
do enquadramento da normalidade. Portanto, buscamos textos jornalisticos que indiquem um
outro olhar para as questdes das deficiéncias. O jornalismo ¢ responsavel por uma producao de
significagdes, entdo ¢ imperativo que suas representagdes ajudem a legitimar a identidade de
pessoas com deficiéncias.

A reportagem “Sobre aborto, deficiéncias e limites” de Eliane Brum, ressalta a
necessidade de estar afeto ao Outro, de vestir a pele do outro, suscita interpretagdes e
intercausalidades possiveis para a realidade que vivem as pessoas com deficiéncias. A jornalista
evoca a perspectiva social da deficiéncia assim como as leis dos Direitos das pessoas com
deficiéncia, informando e interpretando as questdes, e mais importante, ela nos deixa questdes
para refletir a partir das incertezas geradas pelo tema.

Ricardo Kotscho, em “Ativista de direitos dos autistas entra na politica apos debates na
Assembleia”, se mostra um verdadeiro mediador autoral, sempre inteiro por meio do ato
presencial. Sua reportagem ndo ¢ meramente uma entrevista, ¢ uma constru¢cdo de historias,
gerando multiplas percepgdes e disposi¢des afetivas quando nos conta sobre Andrea. Ricardo
dé voz, representa e percorre com ela os caminhos da compreensado, sem julgamento e com uma

visdo polissémica da protagonista.
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A reportagem da Revista Epoca, “Dilemas da Satide”, ¢ produzida por varios jornalistas,
uns com textos mais dialdgicos e representativos do Signo da Compreensdo, outros menos. Mas
todos com foco na ampliacdo do fato com suas multi e intercausalidades.

J& em “Claro Enigma” a jornalista Natalia Cuminale, tece um panorama completo sobre
a questdo do autismo por meio de historias de vida. Em sua narrativa, Cuminale nunca tenta
explica-las, mas sim compreender este universo tao cheio de incertezas, deixando transparecer
isto inclusive em seu titulo. Ela procura quebrar esteredtipos nos conduzindo a compreensao do
imagindrio dos sujeitos envolvidos, com suas fontes e suas falas amparadas na experiéncia de
vida de cada uma.

“Festival estimula convivéncia entre pessoas com e sem deficiéncia” ¢ a ultima
reportagem analisada. Permeada por fontes diversas, polifonias que evocam a diversidade, a
reportagem que seria simplesmente uma noticia sobre um festival no Caderno de bairros (Barra
da Tijuca) do Jornal O Globo, mostra um jornalista, Lucas Abreu, pronto para ser um produtor
simbolico de sentidos. Por meio da mediagdo autoral, Lucas fala sobre deficiéncias e
contextualiza a questdo utilizando, como fontes, pessoas com deficiéncia que falam sobre
questdes importantes do bairro, como: mobilidade, acessibilidade e inclusdo.

Podemos dizer, entdo, que jornalistas ao tecerem os sentidos em seus textos, a partir da
pluralidade de fontes encontradas nas reportagens analisadas, dialogam e incorporam multiplas
perspectivas, a partir de multiplas vozes, e levam em consideragdo formas variadas de
conhecimento. Mas, tanto a questdo do afeto quanto a da busca pela polifonia e polissemia
dependem muito mais de uma postura autoral de jornalistas, do que de investimentos,
permissdes e apoios dos jornais ou sites para os quais escrevem.

Precisamos cultivar no jornalismo as histdrias de vidas amplificadas, perceber tempos e
espacos, presentificando as narrativas e traduzindo os lagos da mensagem do ser humano para
o ser humano. Estamos interessados aqui pela saga humana que produz simbolicamente a
condi¢do humana como um todo. E talvez seja pela constru¢do permanente de uma pauta de
autoria, de mediagdo autoral que produza significados coletivos, possamos chegar ao Outro e a
uma narrativa libertaria e inclusiva. Buscamos nogdes provisdrias em confronto com a
racionalidade iluminista. Buscamos o protagonismo e o pluralismo.

A alteridade e nossa capacidade de invocar e construir a relagdo com o Outro ¢
fundamental no jornalismo, e ele ndo pode se furtar a isso. E imperativo que possamos, por

meio do jornalismo, compreender a perspectiva do Outro, construindo uma relagdo com respeito
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e solidariedade. A partir dessa relagdo poderemos identificar sujeitos de direito para longe das
diferengas e das desigualdades.

E por fim, preciso dizer que durante os quase trés anos em que esta pesquisa foi
desenvolvida, pude acompanhar o crescimento exponencial de paginas de Facebook, de blogs
e principalmente, paginas on-line das revistas e dos jornais pesquisados com conteudo vasto
sobre deficiéncia e inclusdo. Embora, nas midias impressas analisadas, os critérios de
noticiabilidade ndo suportem assuntos como os da deficiéncia e de pessoas com deficiéncia, os
conteudos online se mostram caminhando em dire¢ao completamente oposta, com verdadeiras
narrativas de visibilidade sobre pessoas com deficiéncia. Posso citar diversas paginas do
Facebook que tém a missdo de narrar e divulgar temas relacionados a deficiéncias: Inclusdo é
um direito de todos, com mais de 700 mil fas; o proprio blog e pagina no Facebook Lagarta
vira pupa, tema de reportagem analisada aqui, com quase 125 mil seguidores; a pagina da
Secretaria de Estado dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia de Sao Paulo, com seus quase 400
mil seguidores e que tanto tem feito em prol da pessoa com deficiéncia e também da SMPED -
Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiéncia, com 18 mil fas; Juntos Por Um Mundo Mais
Humano, com 5 mil fas, entre tantos outros. Mesmo as paginas das Revistas analisadas nesta
dissertagao, Crescer e¢ Pais&Filhos, acabam tendo mais autonomia ¢ se mostram todas
mediadoras da sociedade. Sdo todas influenciadoras positivas.

Sigamos, assim, no caminho inclusivo. Sigamos no caminho do Outrar-se.
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ANEXOS

COMPORIAMINTO

ANJO AZUL

O APRESENTADOR MARCOS MION
ESTREIA NA LITERATURA INFANTIL COM
UM LIVRO SOBRE A HISTORIA DE SEU
PRIMOGENITO, ROMEO, QUE FAZ PARTE
DO TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA.
EM ENTREVISTA EXCLUSIVA, ELE CONTA
SOBRE O DIA A DIA COM A FAMILIA

TEXTO ANA PAULA PONTES

e papel revelou sua es-

nado de

saberia desse

tio pu 1 ele. C

2014, quando anunciot
te do transtorno
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PROVAS DE AMOR

44 S, NAo teve tempo

A empresaria Fernanda Te
de se pre nga especial. Seu
primeiro ilo, hoje com 17 anos, nasceu de 34
semanas, aparentemente saudavel. Depois de trés dias em
€asa, uma ictericia ndo diagnosticada tomou proporgoes
gravissimas: ele parou de mamar e de evacuar. Um quadro
de desidratacao severa se instalou e levou a uma paralisia
cerebral, cujos efeitos nem Fernanda nem seu marido,

o médico e professor Ubirajara Ferreira, 60, poderiam
prever. Além das dificuldades auditivas, visuais, motoras
eintelectuais, Dan, como a familia o chama, teve varios
episodios de pneumonia, 0 que tormou necessara a
colocagao de uma traqueotomia permanente, em 2009.

Mas Fernanda conseguiu transformar seu sofrimento em
forca e motivagao para outras familias. Fundou este ano
um grupo de corrida inclusiva, que se retine aos domingos
na Lagoa do Taquaral. em Campinas (SP), e batalha para
conseguir patrocinios. S3o 13 familias com cadeirantes que
treinam juntas e a empresaria observa o vinculo entre filhos
e pais se fortalecer a cada desafio, como aconteceu com
ela mesma e seu filho. A corrida melhorou a comunicagao
com ele - Dan esta mais alegre, mais tranquilo’, diz

Quem vé hoje a energia dela para empurrar a cadeira
de rodas do filho em ritmo acelerado ndo imagina a
dificuldade que teve para lidar com as expectativas em
relagdo a maternidade. “Demorei uns dez anos para aceitar
a deficiéncia dele e foi o esporte que me ajudou.” S0 em
2012, quando Danilo estava com 13 anos, ela arranjou
outras formas de lidar com sua dor. Criou no Facebook
a pagina Somos Especiais, que hoje tem mais de 37 mil
curtidas e fez a primeira postagem com uma foto da
familia completa - Fernanda, Dan e a irma cacula, Isadora,
15 -, sequida por um texto-desabafo. Muitas familias se
identificaram e escreveram para ela.

A corrida veio depois. Em 2013, ela colocou o filho
em uma clinica de reabilitagdo e comegou a leva-lo para
caminhadas, com uma terapeuta. A iniciativa deu tao certo
que, seis meses depois, mae e filho fizeram sua primeira
corrida juntos, de 5 quilometros, Em 2015, comegaram
se preparar para o triatlon e ja fizeram algumas provas.
Durante a semana, Fernanda, que aprendeu a nadar para
poder competir com o filho, treina por conta e, nos fins
de semana, se reune com as demais familias. Apesar de a
corrida ser um momento aparentemente exclusivo entre
Dan e a mae, o percurso 50 € possivel gragas ao marido e
a caqula: “Eles ajudam demais nos bastidores - tem que
acordar cedo, aprontar tudo, ndo conseguiria sem eles”,
completa. Um time perfeito!
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MAE REGISTRA ROTINA DO FILHO
PARA CONSEGUIR COMPREENDER
COM MAIS PROFUNDIDADE O
SIGNIFICADO DO AUTISMO. “POR
MEIO DA FOTOGRAFIA, CONSEGUI
ACEITAR O DIAGNOSTICO E
APRECIAR O FATO DE QUE A MENTE
DELE TRABALHA DE UM JEITO
DIFERENTE DA MINHA", EXPLICA
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“Minha mae me preparou para o
mundo’

Conheca a histéria de Nathalia Santos, a primeira deficiente visual a
apresentar um jornal online no Brasil. Em entrevista exclusiva a
CRESCER, ela conta como o apoio de sua mae foi essencial para que
realizasse seus sonhos

Por Texto Juliana Malacarne - atualizada em 16/08/2017 19h27

f Compartilhar nmﬂuﬂ [I] Assine jal
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O amor materno tem o poder de mudar muitas histérias. Vocé deve conhecer uma ou
varias. E a jornalista Nathalia Santos, 24 anos, acredita que esse foi o componente
primordial que fez toda a diferenca em sua trajetoria. Vinda de uma familia humilde,
ela precisou lidar com a perda da visao na adolescéncia. Mas, com o apoio de parentes,
amigos e, principalmente, da mae, a empregada doméstica Claudia Rodrigues, 45,
superou as dificuldades para realizar o desejo de ser jornalista e se tornar uma mulher
de bem com a vida. Hoje, é a primeira pessoa do Brasil com deficiéncia visual a
apresentar um jornal na internet, trabalhou como comentarista no programa
Esquenta!, da Rede Globo, participou do debate sobre preconceito no evento sobre
emponderamento feminino Elas por Elas, do Grupo Globo, em margo deste ano, e
atualmente administra o canal no YouTube Como Assim Cega? Em entrevista a
CRESCER, Nathalia conta um pouco de sua historia em tom de voz firme, de quem foi
incentivada sempre a nao se abalar diante dos obstaculos, ainda que tenha de driblé-los
diariamente. E, com resignacao, fala dos desafios que criancas e jovens com algum tipo de
deficiéncia enfrentam no pais. Confira.

saiba mais Como foi a sua infancia?

Incluir para Crescer

Nasci em uma comunidade bem carente do Rio
de Janeiro chamada Cidade Alta. Meu pai era vendedor e minha méae, empregada
doméstica. Quando completei 6 meses de vida, ela percebeu que havia algo estranho e
que eu respondia muito mais a efeitos sonoros do que visuais. Decidiu, entdo, me levar
a médicos, que ndo souberam apontar a causa do problema, mas receitavam 6culos que
aumentavam de grau a cada ano que passava. Quando crianca, enxergava somente 20%
do que é considerado normal. Nio conseguia ver cores e os vultos eram distorcidos. E
como se estivesse usando 6culos de sol em uma noite muito escura. Mas essa
dificuldade ndo me impediu de fazer amigos, participar de brincadeiras e frequentar
escolas publicas de ensino regular. Crianga ndo tem essa coisa de preconceito, e meus
pais nao me privaram de nada. Tive as mesmas experiéncias de meus irmaos, Jonathan,
27 anos, e Danilo, 20, que também foram muito parceiros. Fui criada em uma familia
que me via como uma pessoa normal, que tinha uma diferenca. Aprendi a lidar com ela,
e sabia que nao precisava me isolar por causa disso.
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Como vocé e sua familia lidaram com a noticia de que ficaria cega?

Quando eu completei 12 anos, comecei a perceber que, a cada dia, estava enxergando
menos. Foi um periodo turbulento e de muita angtstia. Um dia conseguia servir meu
suco sozinha no copo e, no outro, ndo. Comecei a esbarrar nas coisas... Preocupados, os
meus pais me levaram a uma médica que, depois de muitos exames, descobriu que eu
tinha uma doenca hereditaria rara e degenerativa, chamada de retinose pigmentar sem
pigmento. E entdo, ela deu a noticia para eles: “Sua filha vai ficar cega”. Para minha
mae, foi um baque intenso. Ela me viu perdendo um sentido que considerava essencial.
Mas, para mim, foi um alivio. Porque, quando vocé tem a visdo, por menor que seja,
sempre quer ver mais, e eu entendi que esse nao seria meu futuro. Depois de ter certeza
do que aconteceria, pude seguir em frente e aprender a lidar com minha nova realidade.
Aos 15 anos, perdi completamente a visdo. Minha maior preocupacdo era nao ser uma
cega triste, e minha mae ndo deixou que isso acontecesse.

Qual foi a importancia da sua mie nesse processo, de nao desistir, ndo se
abater diante das adversidades?

Minha mae € uma mulher negra, com pouco estudo, nao tem registro do pai na certidao
de nascimento e comegou a trabalhar aos 10 anos. Mas é muito sabia, me preparou para
o mundo. Ela me ensinou a aceitar minha realidade sem me limitar. Sempre disse: “Se
vocé ndo consegue materializar um sonho desse jeito, tentamos de outra forma. Agora,
deixar de sonhar € que vocé nao vai”. Depois que soube que eu perderia a visdo
definitivamente, ela me levou de 6nibus a varios lugares do Rio de Janeiro para que eu
memorizasse e conseguisse me locomover sozinha quando precisasse. Ela me ajudou a
decorar cada canto dentro de casa e a usar a bengala. Sempre me levou a museus,
exposicoes e, apesar de nao ter tido muito acesso a educacdo formal, me estimulava a
assistir ao jornal para entender o que acontecia no mundo. Também lia muito para
mim. Hoje em dia, os papéis se inverteram e, por eu ter feito faculdade e estudado
bastante, sou eu quem apresenta ideias e conceitos novos para ela.

saiba mais O que é mais dificil para vocé hoje?

Sindrome de Down: "Procuro
sempre mostrar aos outros o
que é o Down porque entendo a
falta de conhecimento que
existe"

E lidar com o preconceito das pessoas, pois eu
tenho um olho muito vivo, entdo ha quem nao
acredite que sou cega. Tem ainda as
dificuldades do cotidiano. Ja pensei em alguns
momentos: ‘Nao quero mais ser cega!’. Nao

A inclusdo de criancas com quero mais bengala, quero poder pegar um

deficiéncia no Brasil R, i 5 :
L f onibus, ler relatorios, ver um sinal verde... Mas,

depois de refletir, eu conclui que ndo sou eu que

162



depois de refletir, eu conclui que nao sou eu que
tenho que querer, é a sociedade que tem que se adaptar. O 6nibus tem que estar
adaptado, tem que haver sinalizagido sonora e o relatério tem que estar em braile!

O que diria aos pais de criancas com alguma deficiéncia?

Gostaria que eles vissem os filhos como pessoas, que tém defeitos, qualidades e uma
personalidade tinica, sem colocar a deficiéncia a frente disso. Cada filho tem uma
limitacdo e uma necessidade diferente da outra, e vai aprender e se desenvolver dentro
disso. Sou muito feliz, ndo lamento por ndo enxergar. Criei o canal do YouTube para
que as pessoas vissem que isso é possivel e para que todos, cegos e nao cegos,
compartilhassem experiéncias sobre o que tornaria a sociedade mais inclusiva. Tenho
dias mais tristes que os outros, como qualquer um, mas a deficiéncia é s6 uma parte de
quem eu sou. Nao me define e ndo deveria definir ninguém.
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OLHA QUE
COISA MAIS

linda!

OS RECURSOS PARA MELHORAR O DESENVOLVIMENTO DAS

CRIANCAS COM SINDROME DE DOWN ESTAO CADA VEZ MAIS

CONHECIDOS. A GAROTADA ESTA Al SEM MEDO, OCUPANDO
SEU ESPACO NO MUNDO LA FORA

m 21 de margo se comemora 0 Dia Internacional
da sindrome de Down, e muito do contetido desta edigdo
da Pais&Filhos é para falar sobre esse assunto. A data esco-
lhida ndo foi a toa: as pessoas com sindrome de Down tém
uma quantidade maior de material cromossdmico, Em vez
de dois cromossomos 21, as pessoas com a sindrome tém

trés: 21/3. Essa alteragdo no DNA - ¢ é importante comegar

por aqui - ndo provoca uma doenga, mas uma condicéo. E

proibido, entdo, falar de cura ou tratamento.

Apelido carinhoso? Melhor nao

lambém ndo ¢é indicado, de acordo com a psicéloga espe
cialista em neuropsicologia e psicopedagogia Elciane Lips-
ki, filha de Islei e Davi, chamar as criangas por apelidos pre-
tensamente carinhosos, como downlindo ou downadinho,

ou mesmo de especiais. Outra denominagdo que tem de

ser evitada ¢ “ele ¢ Down". A pediatra Ana Claudia Bran-
dao, mae de Pedro, Georgia e Rafael, confirma: "Essa pos-
tura ndo colabora em nada para que o filho seja visto como
qualquer outra crianga, coisa que toda familia quer”, expli-
ca a especialista, responsével pelo Programa de Sindrome
de Down do Hospital Israelita Albert Einstein,

Ele é uma pessoa e uma das suas caracteristicas é ter sin-
drome de Down. "Parece uma tentativa de compensara de-
ficiéncia, que nao precisa ser compensada. Quem tem sin-
drome de Down tem qualidades, independentemente das
dificuldades intelectuais”, ressalta a pediatra.

Entdo vamos l4: além das questoes ligadas & cognigdio, a con-
digdo - também chamada de trissomia do 21 - causa algu-
mas caracteristicas fisicas especificas. Nariz menor ¢ achata-
do, cabeca chata na parte de trds, cabelos mais lisos e finos,
dedos curtos e olhos amendoados sao algumas delas.
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Em algum momento da vida esses tragos vio comegar a cha
mar a atengao da propria crianga. Geralmente, essa percepgiao
vem l4 pelos 5 anos. E quando os pais devem comecara deixar
tudo bem claro, segundo a psicéloga Elciane. A melhor manei
ra ¢ que o tema v naturalmente aparecendo no cotidiano.
“Sentindo que ela jd estd preparada para entender as dife-
rengas, ¢ importante comegar a explicar, na medida do pos-
sivel, conforme surgirem os questionamentos sobre suas
caracteristicas fisicas e suas diferengas na parte cognitiva’,
acrescenta a psicologa.

Mesmo antes de a crianga perguntar, existem virias oportuni
dade de falar sobre a sindrome. E 0 que pensa a pediatra Ana
Claudia, ela prépria méae de um filho com sindrome de Down,
o Pedro. Quando a crianga esté na clinica, por exemplo, e en-
contra outra ou mesmo um adulto com sindrome de Down, a
mae ja pode falar da sindrome e relacionar com o filho.

Ve [).I).l Ir 8¢ l.l“/.l”(]l) comotermoe |".l(l" umama
neira de justificar para a crianga por que ela precisar ir na fo-
noaudiologia e na fisioterapia, por exemplo’, explica a pedia-
tra. Nessa hora, nao ha frases censuradas. O que é proibido
mesmo ¢ a desvalorizagio da crianga pelas dificuldades. Se a
menina ou 0 menino continuarem o assunto e perguntarem
mais, timo! Se néo, tudo bem. Jd é um comego. O importan

te ¢ as coisas acontecerem com clareza e naturalidade.

Comer bem

As caracteristicas fisiolégicas das criangas com sindrome
de Down também precisam de atengéo. E algumas delas de-
vem ser levadas em conta na hora da alimentagdo. E o caso
da hipotonia, ou diminuigio da forga muscular, que pode le-
var a um atraso no desenvolvimento motor, em comparagio
com o desenvolvimento-padrdo das criancas. O intestino,
que também é um musculo, tem uma movimentagao natural
chamada peristaltismo, fundamental para a digestio dos ali
mentos. Em P( SS04as com \([li]l(ll]i( (II‘ Down, 7.\131}1\"”1 tem
sua forga reduzida. E como essa mobilidade ¢ menor, o con
tetido alimentar fica mais tempo por ali e, portanto, ¢ mais
aproveitado pelo organismo. A hipotonia ainda faz com que
0 gasto energético das pessoas com essa condigdo seja me-
nor, ja que os exercicios e a atividade muscular sio menos
intensos, Quem explica é o pediatra Zan Mustacchi, pai de
Fernanda e Roberta e presidente do Departamento de Gené-
tica da Sociedade Brasileira de Pediatria.

“Como se gasta menos e se absorve mais, as pessoas com

sindrome de Down tém uma tendéncia maior ao excesso de

JA PRA LISTA!

Atum

peso e & prisdo de ventre”, conclui. E por esse motivo que a
alimentagdo saudavel é imprescindivel.

Além disso, ensina dr. Zan, todo o desenvolvimento de
criangas com sindrome de down melhora com a nutrigio

correta. A colina, por exemplo, presente na gema do ovo,

¢ muito importante para o sistema nervoso central, assim

como a nicotina, presente na berinjela e na couve-flor. Essa
nicotina que o pediatra cita ndo ¢ a do cigarro, claro.

\ substancia também presente em leguminosas verdes € ttil
para melhorar a concentragio e a velocidade nas respostas.

“Abacate e melio sio ricos em luteina, que melhora muito a

capacitagio visual”, acrescenta o pediatra. A vitamina C tam
bém ¢é muito necessdria para as criangas com sindrome de
Down por ter antioxidante. De acordo com Zan Mustacchi, a
oxidagdo gera envelhecimento precoce e as pessoas com a sin-

drome tém esse processo cerca de 50% maior.

Terapias

Outra coisa que pode ajudar no processo de autopercepgio
da sindrome de Down e também de desenvolvimento € te-
rapia ocupacional. Por meio de miisica, brincadeiras e pra-
ticas sensoriais, a terapia ocupacional engloba parte moto-
ra e de atividades de vida didria.

Apesar de estimular a crianga em vérios sentidos, como
tato, olfato, visdo e autonomia, a terapia ocupacional fun-
ciona melhor quando complementada com fonoaudiolo-

gia, fisioterapia e com as consultas com o pediatra.

“Umaequipe multiprofissional de estimulagao precoce é indis-
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pensdvel nos primeiros anos de vida', de acordo com a pedia
tra Ana Claudia. Algumas criangas podem precisar da ajuda
de outros profissionais, como um oftalmologista. De qualquer
forma, a recomendagdo para todas as familias de criangas
com sindrome de Down ¢ sempre estimular a socializagdo,

“Atividades no condominio, no clube, na igreja-. Tudo éim

~> portante para que a crianga participe ativamente da vida

social da familia”, confirma a pediatra. Ana Claudia tam
bém comenta que hoje existem vdrias pesquisas em busca
de medicagoes que possam melhorar o desenvolvimento
das crian¢as com sindrome de Down. Os estudos se vol
tam principalmente para descobrir como se pode melhorar

ainda mais a parte cognitiva e desempenho no cotidiano.

Para o futuro

Autonomia e independéncia também sio palavras podero-
sas quando se fala em escola e mercado de trabalho para
pessoas com sindrome de Down. Muitos pais acham que
precisam proteger demais os filhos por terem a ideia equi-
vocada de que eles ndo sao capazes. Nao é bem assim.
Essas criangas sio totalmente capazes de estudar em escolas re-
gulares e também trabalhar. Ha pelo menos 20 anos, se falaem
educagio inclusiva aplicada tanto para escolas piiblicas quanto
para privadas. Existem muitas atividades proprias de capacita
¢ao para colégios, mas muitos nao procuram essa saida.

Ana Claudia afirma que, mesmo sem o curso de capacitagio, é
possivel que uma escola regular atenda todos os tipos de aluno,
se os funciondrios estudarem, falarem sobre o assunto, tiverem
comprometimento e criatividade para gerar estratégias que
possibilitem oaprendizado de todas as criangas, "Os alunos ndo
aprendem todos da mesma maneira, tendo sindrome de Down
ou ndo. Professores e coordenadores tém que estar abertos para
essa diversidade nas salas de aula’, afirma a pediatra

0O mesmo acontece com o mercado de trabalho. Muitas
pessoas acreditam que hd restrigio de fungoes indicadas
para pessoas com sindrome de Down, mas ndo é por ai. De
pende da vocagdo, da oportunidade e, claro, da vontade.
“Essa transigdo para o trabalho tem muito a ver com a vida
adulta, principalmente para as pessoas com deficiéncia in-
telectual”, afirma Ana. Por isso, é tio relevante!

Entdo, da mesma maneira que a escola, o empregador deve
ter esse comprometimento e acreditar que toda pessoa
tem direito de trabalhar. "O empregador precisa ter uma
afinidade no contato. Tem que ter tempo de conversar, es-

perar a pessoa responder, dar um treinamento adequado.

PARA LER
COM CARINHO

Nossa ista e e

B

itriz Pierre Paiva,

» Mude Seu Falar Que Eu Mudo Meu Ouvir.

lina Yuk

> Longe da Arvore. A

ympanhia ¢

Tem que ser um ambiente acessivel”

Nio basta que a pessoa com sindrome de Down esteja em
pregada para apenas cumprir hordrio. A empresa tem que
ter a responsabilidade de tratar o funciondrio como qual-
quer outro. Esse é mais um grande passo em busca da au-

tonomia e de responsabilidade. L {
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PAPO RETO

E NORMAL?

Voce vai amar ler este texto da Ana Castelo Branco, que poderia

facilmente ser a autora da expressdo “papo reto”. E assim que ela trata as
coisas, € assim que ela nos ensina a sermos pais melhores. Se joga!

“Em 2012, tive meu primeiro filho. S6 isso jé é

suficiente para transformar a vida de qualquer

um. Mas eu tive uma surpresinha a mais. Meu
filho nasceu com sindrome de down. E ndo
vou mentir, foi punk. (Quem me conhece sabe
que nunca escrevo o nome da danada em
letras maitisculas. E meu pequeno protesto
pessoal, um jeito de mostrar que nao dou
grande importéncia a ela.) Mas o tempo foi
passando, eu e meu marido fomos digerindo a
histéria toda e o que ficou foram dois grandes
medos: do preconceito e do futuro.

Sobre o preconceito, posso dizer que, durante

um bom tempo, nio tive do que reclamar.

Minha fé na humanidade ia bem, obrigada.

Nio passamos por nenhuma situagio

chata, ndo ouvimos nada de desagraddvel.

Até o fim de 2015, quando chegou a hora

de procurarmos uma escola e tudo mudou

de figura. Em trés escolas, a histéria foi
exatamente a mesma. Fu ia conhecer o lugar,
conversava, tirava \Ilvl'v'lll'.l\' (& Pl’l'.ﬁl”ll;l\\l
sobre as vagas. Tem? Nao tem? Sempre tinh
linha. Até eu fazer a grande revelagdo: meu
filho tem sindrome de down. A partir dai, o
roteiro se repetia. Comegava com um ‘veja
bem’ e terminava mais tarde com uma ligagio
dizendo que havia acontecido um engano

e que ndo havia mais vagas para o Mateus.
Ah, e nem para a Helena. Ainda néo contei
que tenho uma filha cagula com apenas |

ano de diferenga. E ndo tenho duvidas que,
por vergonha de admitir que ndo aceitariam
apenas o Mateus, eles acabavam nao
aceitando a Helena também.

Ah, tem também as duas escolas
‘superinclusivas’ que visitei. Nelas ndo

tive problema para conseguir vagas. Tive

problema foi para entender o conceito que
elas tém de inclusdo. Ja que as criangas
com necessidades especiais estudam em
turmas separadas das outras. Se é que dd
para chamar de ‘estudar’ o que eu vi essas
criangas fazendo naquelas salas de aula’. Em
uma delas, foi simplesmente sensacional, a
diretora ficou se gabando meia hora de ser
pioneira em inclusio no Brasil. Disse que foi
a primeira a aceitar ‘esse tipo de crianga’ e tal,
tal, tal. Mas... que, depois de anos insistindo,
percebeu que inclusdo niao funciona. Que s6
serve para atrasar a turma e frustrar a crianga
‘especial’. Ai, ela resolveu parar com essa
histéria e separar todo mundo de novo
Da para acreditar?
Se tem uma coisa que aprendi desde que
o Mateus nasceu € que tem bem menos
‘normalidade’ rolando por ai do que eu
imaginava. Uma em cada 600 criangas tem
sindrome de down. Uma em cada 80 tem
autismo. Nao sei o nimero de criangas com
Nem o nimero de criangas
que ndo escutam, que ndo enxergam, que
tém dislexia. E muito menos sei o nimero de

criangas com dificuldades misteriosas
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E. Depois que comecei a fazer parte desse
universo, depois que passei a escrever sobre
meu filho, conheci um niimero enorme

de casos muito dificeis sem nome, sem
explicagio e sem tratamento. Tem crianga
que simplesmente ndo aprende a falar. Tem
gente que teve um desenvolvimento padrao
até o comego da adolescéncia e, ai, comegou
a ter dificuldade no aprendizado. nos
relacionamentos. Tudo assim, do nada.
Entdo, pensa: se a gente for somar

tudo isso, serd que nao chegaremos &
conclusdo que temos muito mais

pessoas fora do padrio do que dentro?

Nao vou nem entrar no mérito de que
deveriamos questionar o que exatamente
consideramos ‘padric, Vou apenas perguntar
como as escolas podem ainda ndo estar
preparadas para receber uma parcela
gigante de nossas criangas. Ou, pior do

que ndo estarem preparadas, como podem
simplesmente se recusar a receber.

Antes de ter meu filho, eu s6 tinha tido
contato com uma crianga com sindrome de
down. Era a irméa de uma amiguinha, minha
vizinha. Nos tinhamos uns 10 anos. E era
nitido que os pais delas nao gostavam muito
que a gente fosse na casa deles. Como a no
tlll'n]l"hil :()dil morava na mesma (ll“l\h'i\. cm
Brasilia, era comum vivermos indo nas casas
uns dos outros. Mas ndo na casa da Angela.
A, ndo sei por qué, um dia eu apareci ld. E
conheci a irma da Angela. Eu nem sabia que
ela tinha uma irmd. Nao tenho a menor ideia
do nome dela. Ela era um pouco mais velha
que a gente. E, sem exagero, vivia dentro de
um quarto escuro. Lembro apenas daquele
leve cheiro de quarto fechado, lembro da
insisténcia dela em beijar minhas maos,
lembro dos ldbios descascando e da pele
muito ressecada (a pessoa com sindrome de
down tem essa tendéncia, a gente precisa
sempre caprichar no hidratante).

E foi essa a imagem que veio na minha cabeg¢a
quando recebi a noticia sobre meu filho.

7'%97/7?; g - ?i/c {cn o

A de alguém que ndo falava, de alguém que
tinha uma caréncia enorme de contato com
outras pessoas. Hoje sei que isso € passado.
Que, se a irma da Angela tinha todas aquelas
dificuldades, a culpa ndo era da sindrome de
down. Mas daquele quarto escuro. Do fato de
ela nunca descer para brincar com a gente.
Iss0 era fim dos anos 70, comego dos 80.

De ld pra cd, a coisa mudou muito.

Vemos jovens com sindrome de down casando,
trabalhando, entrando nas universidades. Tenho
uma lista com 30 nomes de jovens com sindrome
de down que hoje estdo cursando ou acabaram
de concluir o ensine superior. Dois novos nomes
foram adicionados a essa lista hoje mesmo. Mas,
mesmo assim, muita coisa ainda precisa evoluir.
Por mais que nés, pais de criangas com
dificuldades em geral, ndo tenhamos nmi.\\

vergonha de exibir nossos filhos para o mundo -

o Facebook que o diga -, o sistema educacional

ainda tenta manté-los na escuridio. Nao de

um quarto fechado. Mas da falta de um ensino
de qualidade, que confie neles e que esteja
preparado para recebé-los e ajudd-los a chegar
aonde eles quiserem.

O pediatra do meu filho ¢ um especialista

em sindrome de down que respeito muito.
Bom, nio s6 eu. Ele é respeitado no mundo
todo. E ele conta uma histéria bem bacana.
Quando chega um casal com o filhinho
pequenininho no consultério dele, quase
sempre a pergunta é a mesma: Até onde meu
filho pode ir? E a resposta dele é também

sempre a mesma: S6 seu filho vai poder dizer” @

2017

| MARCC

168



ENTREVISTA

DEBORA FALABELLA,
mée de Nina

se liga

@ Como foi a preparacdo
para viver uma histéria téo
intensa como essa?

GRANDE HISTORIA o it sera s s

rangas que am estar n¢

Em O filho eterno, filme adaptado do livro de Cristovao
Tezza, Marcos Ver sbora Falabella interpretam um casal
que descobre que tem um filho com sindrome de down
POR CAROLUNA PISCINA, filha de Anc Maria e Osvaldo
O Por que vocé acha que

o () .1.‘ {I.'I(,.’ causa as ”:f“‘\ (j.V(,’fh(.'.\ [ que a N C es em as maes costumam f(,‘()‘[]ll
emogoes. O espectador ri, chora a 0as com s de forma diferente dos pais

sente raiva, se diverte e sai down. As pessoas tém amarras e t quando nasce um filho?
diferente. Qual a importancia s maes
dessa produgcéo? Q Vocé ainda néo fem filhos

MARCOS VERAS: : pretende ser pai?

v* de muit
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EVENTO

#DIARREIASEMNEURA

& Ao lich dhs-ud e Fizemos um encontro com vdrias m&es para um
Como foi para vocé fornar-se mde bate-papo sobre um assunto pouco abordado,
’ - mas muito importante: a diarreia

No dia 12 de dezembro, a redacdo da Pais&Filhos se

reuniu com o apoio de Merck (Floratil) para um evento
superbacana. Vamos combinar, diarreia ndo é um tema

muito discutido, mas ele rende boas preccupagdes. /

Quando nosso filho passa por isso, as dividas

aparecem no mesmo minuio.

Sendo assim, reunimos um fime para acabar de vez com
O ave vocé e 5 o | . lina . . -

O O que vocé e sua fill e, fng esses mitos e verdades. Monica Figueiredo, mae de Antonia,

mais curiem [U.f(,’.' I‘Ul 15% . .
nossa direfora editorial, conduziu a conversa, que contou com
a participagdo da blogueira Rubia Baricelli, mae de Helena,
e a especialisia no assunto, Lygia louand, filha de Edna e
Jorge, gastroenterologista da Santa Casa de Séo Paubo.

r 1550 com ela

O Para a Pais&Filhos

familia é tudo. E para voc

Todos os convidados receberom uma O evento aconteceu no Espago
revista e uma lancheire do Merck Tragaluz e as criongas curtiram muito

Ménica e Rubia levantaram muitas A conversa foi fransmitida ao vivo
dividas para a Dr. lygia responder pelo nosso Facebook! &

5
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A GENTE MOSTRA, PASSO A PASSO, QUE A DANCA E, SIM,
ATIVIDADE PARA CRIANCAS COM AS MAIS DIFERENTES
NECESSIDADES. ENTRE OS BENEFICIOS PROPORCIONADOS PELA
PRATICA, ESTAO A LIBERDADE DOS MOVIMENTOS E A SUPERACAO
DOS LIMITES CORPORAIS, UM ESTIMULO A AUTOACEITACAO

LAIS BARROS MARTINS, filha de Bel e Celso

de Qo Corpo.
de forma sincronizada. Os movimentos > que receber o5 est
corporais sao explorados para cons
1 que comunique, interprete oL
wna: (-'. ea M'.'.:(' e assr d proventa entao as vantager f opicCia
omo a liberdade dos movime

superagao dos limites corporais, 0

bremaneira com questdes de

almente pa a « Kia COo L teor expressivo e pelos reflexos emocionais

postura, equilibrio, nogdes de espago), adquiri recur tais para o desenvolvimento de qualquer ser 't
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NO RITMO O palco de todo mundo

), (2 |

Da pratica ao espetaculo
Fernanda Bianchini. mie de rice

1

3 *) pais& filhos
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No compasso da danca

AC0ra em pPSICOSSOCC

LONGE
. DA
ARVQRE

DIVERSIDADE

174



<
—
=t
=
L
&~
—
z
LL

SIM, ELE E UM MEGAPAI! O APRESENTADOR FALA SOBRE
A IMPORTANCIA DA FAMILIA NA VIDA DELE E QUAIS SUAS MAIORES
PREOCUPACOES NA EDUCACAO DOS TRES FILHOS

POR ANDRESSA SIMONINI, filha de Branca Helenc e Igor
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O Quando caiu a ficha que vocé seria pai?
MARCOS MION: Nc

nbilica

guel NO

0 Mas v

MM: Eu

O Que demais! E o que mudou na sua vida?
MM: Até ent 30, eu me lembro ga a 1 COMO

muito desy cupada. Agora, a re

to em que o Rome

» deixei de ser moleque
0 O que vocé resgota da sua fomil
para a cricgdo dos seus filhos?
MM: Tudo. E oL quandg :
vOCEe esla Ce CO Cor
as CoIsas que estao enraizada:
de famiia 1a minha familia e da familia

3 530 muito fortes. Na minha opinido, sao

O Vocé acha

MM: Filho <& traz felicidade. Nio traz nada além de

e para o casal. Ai depende da maturidade de
um em sa

0 E como foi
MM: Ele i

Stefono aparece
~ todos os dias com
UM rOX0 NOVO

O Mas vocé se sentiv
despreparado?
MM: A gente é

m. Ele

paracdo

ceu prematuro

noites. Te

forte com

- : )
0 N.’I(‘, dev medo (]F assummn

O Isso te fez refletir sobre
- iR
ideia de ter um outro filho?
MM: Nio dd para parar e f

Sy, Além de lindo, Romeu é
puro amor e carinho

'—"’v

sua opinido, qual é

|
o papel do |
MM: Eu acho

volvimer Superesperta, Donatella se

ndentifica muito com o poi

dmvidico entre dentificacdo da

mae e do pal

paisfilhos 19
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A familia cumentou com
a chegeda da Ponqueca,
que esid fomosa no
Snapchat

Entdo, o pai tem que estar presente sempre. E uma
ilus3o achar que a mde cna o filho sozinha. Obvio
que existem muitos casos que isso acontece. Assim
como pais que criam os filhos sozinhos. Mas estou
alando da minha experiéncia. O pai é tdo importante

quanto a mae na criagao e no dia a dia

O £ o que vocé acha que mais influencia?
MM: O pai é, acima de tudo, um exemplo, um
espelho para ela. A crianga ndo vai fazer o que vocé
fala. Ele vai fazer o que vocé faz. Eu uso a minha
presenca de pai,no dia a dia para educar e passar os
valores que eu acredito que sejam fundamentass.

O Mas, para vocé, existe diferenca entre amor
de pai e amor de mae?
MM: Nio. Ndo acredito nisso. O amor é i

O E vocé acha que existe diferenca entre ser
pai de menino e pai de menina?
MM: Tem, e muita

Q Vocé se identifica mais com pai de..
MM: Eu me descobn muito mais pai de menina. Sei
0 nome das princesas, canto as mu

ro no universo dela. A Donatella estd numa
fase de sete para oito anos de idade em que ela
identifica comige. Ela gosta das coisas que eu gosto.

O Dos gostos musicais
também, ndo é2

MM: Eu acho demais ela gostar
de rock. Eu incentivo demais 05
gostos que partem dela, como
gindstica olimpica, balé, jazz. Chego
em casa, no momento em que
estou com ela, pergunto o que ela

aprendeu.Vc tem que ter uma

proximidade, como se vocé fosse
o melhor amigo dela. N3o d4 para
ela chegar em mim e eu ndo saber

o que ela estd falando

O Tem que estudar!

MM: Tem! Tem que se dedicar. E
para mening, © pai € uma coisa
mais instintiva. Ndo € que é mais
facil. Mas, para mim, eu crio 0s
meus filhos com os mesmos
concenos com que eu Cno a
minha filha. Tem muito pai que

a h‘. © Maximo brincar que O
filho jd é namorado de alguém
Eu ndo gosto. Outra coisa que eu
ndo concordo € falar para ¢ do
namorar e falar para o meu filho:
“ah, vocé pode!Vai l4." Isso ndo faz

nenhum sentido

O E existe diferenca em como
vocé lida com o Romeo dos
outros filhos?

MM: A gente tenta cortara
diferenga o maximo, Segundo uma
pesquisa que eu li, dois milhdes de
criangas estdo dentro do espectro
Hoje, eu diria que ele tem um dia
ada muito comum. ﬂ;‘ val para

a escola, faz as atividades. Muitas
pessoas que ) essa situagd
dizem:" o meu filho au

abraga, ndo me bega, ndo

me ama, ndo olha no meu olho”.

177



&

Para a Pais&Filhos,
familia é tudo.
E para vocé?
MM: COM CERTEZA.
NAO TENHO NEM
COMO POR DE
OUTRA FORMA.
NO MOMENTO EM
QUE VOCE DECIDE
TER UMA FAMILIA E
ENTENDE O QUE E
ISSO, VOCE ESTA
CONSTRUINDO O
SEU CASTELO, COM
SEU ELO. SANGUE
DO SEU SANGUE.
PELOS MEUS FILHOS,
EU MATO E MORRO
SEM TITUBEAR O
MINIMO. QUANDO
VOCE TEM ESSA

n3o quer ser curado, até porque issondo temcua. - CONSCIENCIA, TUDO

Quaremas apens ser-acel O QUE VOCE FAZ

© O que voch desejo para os seus filhos? E POR ELES.

MM: Eu dese

Acima de

pais&filhos 1 |
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REPORTAGEM

MELHOR
AMIGO DA
FAMILIA!

CAES DA PET TERAPIA MOSTRAM O VERDADEIRO PODER DO AMOR
NO AUXILIO A TRATAMENTOS DE SAUDE PARA CRIANCAS

POR ANA LETICIA DA ROSA, mae de Vitor, e BIANCA PASSERINE, filha de Keli e Luis

({ .j pais&filhos
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i pouco mats de um ano, quando sou
ve que seu filho David, de é anos, é
autsta, Luciang nhou um terapeuta
perado. Ele é amoroso,
udo e atende pelo nome de Pipoca.

O ddo entrou na vida dos dois de r

1 sessoes semanais de 40 r

cdes terapeutas, no Centro de Au
Moura. Assim como algumas outras instituigdes da

> gatcha de Pelotas, o Centro é atendido sema-
nalmente pelo grupo de Pet Terapia da Faculdace de
delotas

de Federal de F
e fazer (a te

3o, se faz bem para ele, faz bem para mim e

o mais, ele gosta Ci ', cor Jciana

s,mae de Dawd. am a escovar
tes do cachorro, pentear o pelo, dar dgua pa

o cachorro

caso de Dawvid, jordvels caezinhos servem como

ermediadores p o trabalho de especalistas da drea

103 pOr animais,

<

degundo St

nem sempre est

ja mae, ele tem dificuldades par

bem-humorado.Por isso, é fundamen

achorros sejam calmos e treinados

Andréia e Edu

» profe Md \obre, mide de

ardo, coordenadora ¢o projeto iniado

em 2006, explica como funciona o trabalho. "“Temos

es com dife

entes peramentos e aptd

junto com o profissional da drea da educagdo ou

plan

e|amos O 0 O em trabaihacos

€ 0 c3o é apresentado paciente/atendido. A partir

do mome

poca, Pingo, Su

empata entre eles comega
olvimento social, motor, cog
s especificidad ;

s da Marcia, formada por f

kita, Bombom, Amora e companhia , se

gue firme em distribuir carinho e amor

sas tipicas disti

n¢oes humanas

Para acompanhar secoe

profissionais a

100505 que se

Nao tem quer

gequadc € preparacos € vdo a I«

1adas, a escoias e wisitam

m N
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QUEM SAO ELES

SUKITA

tambem p

preciso enfatizar que 2

BOM BOM

pais&fihos 7 1
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REPORTAGEM

com O page
O mesmo movimento

0 ao contato com ©

das intervencd
hormdnio oc R
r, e indicam também a diminuigdo do
sol, que estd relacionado a situ
a a veterindria
passago, foram
TIPOS DE TERAPIAS COM ANIMAIS
ATIVIDADE ASSISTIDA POR ANIMAIS [AAA)
v ) f T
tas. "Eles fazem duas
o intervalo ¢
descans
Em S3o Paulo, um grupo de voluntz

chorros faz sua parteem | :f institur
TERAPIAS ASSISTIDAS POR ANIMAIS (TAA) Instituto Cao Terapeut
3ia, | to, f sistida por animais, e atendem hosy
S e Beneficdnaa Portuguesa
|chitani, mae de D: é a presidente da CioTe
e, Jumto de seu st
160 atendimentos po

mos algurr

BICHOS QUE AJUDAM:

25se, dos batimentos cardiacos, pressao arternial

melhora na sociabil conta Tatiane empolg

/‘ ) pais&filhos
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DE JUNHC DE 2M8

Al10 SEGUNDA-FEIRA, 18

poder

A pré-candidata a deputada federal em Sao Paulo Andréa Werner (PSOL) e o filho, Theo, que & autista; ajornalista criou um blog para dividir experiéncias

Ativista de direitos dos autistas entra
na politica apos debates na Assembleia

Blogueira, Andréa Werner, 42, sera candidata a deputada em SP e defendera programas na area

Ricardo Kotscho fre como sc

csse perdido  ¢hoje contacom1u mil segui
cos-  dores no Facebook, além de
sao pavto Quando sen fitho \fwl,n 24 mil na Youtube e 2500 no
Theo, hoje com dez ancs, (i que segue, tem que i WhatsApp, uma grande rede
diagnosticado com autismo, Passado csse periodo, An de apoio que se cspalhou pe
en 2,4 jornalista Andréa dréacriouwo blog Lagartavira Yo pxais.

Wemer, 42, lembraquevive  Pupa, em que cla dividesuas  Primeiro filho ¢ primeiro
umperiodo deluto. "Vooiso-  experiéndascomoutrasmaes  neto. Theo nasceu com 3,9

TODO DIA E DIA DE
NEGOCIAR E COMPETIR NO

DE SEGUNDA A SEXTA

TRATOFEITO | AG 19455 DESAFID SOB FOGO | AS 20R50

-~ ~

HISTORY

seuhislorgeom

kg e 33 ¢m, ‘normal de tudo,
parecia ur nho’, conta
a nie, que largau o empre-
0 para se de aofhoe
asua rede social.

No conmegn, achina que st
a familia iria Jer suas histari
gs¢ levouumsusto ao ver gue
0 primeiro post teve mais de
2co compantilhamentos.
entdo ela se deu conta da di
mensao do problema das cri
ASANLSIS NO 3

O

hi 2
vimentn da crianga sio mui
10 sutis e demprama ser per
cebides pelosmedicas e pais:
deficiéncia de atengio, nia
alhar para os olhos da mée,
procurar se isolar no ambi
cnte, perda de habilidades ¢
da fala, ndointeragi
LS CHangas.
Aré s dois anos, a peciatra
de Theo tentnu convencer o
mie de qur “tudo era assim
m " quando s pais re
cel hcr‘m‘ um relatdrio da cs
nla recomendando consul-
tar um neurologista, que di
agnasticouoautismologo na
primeiraconsulta.

“Eu nio sabia nada sobre
rtismo, Fuiaprendendo aos
sbastaum sinal, é
mado conjuntodaol

ichs

briu que o pmbk na nioera
s dela. Das 1205 mé
responderanm i 75%
relataram as mesmas dificul
dades para obter o diagnosti:

ropediatra, masamaioria das
desenfrentauma fila de ¢

pera de até dois anos no SUS

pam marcar umg consulta

A
1 \.'u'.puln..\.v.lm- irouda
misica "Metamnorfose da Bo
‘cantada no programa
06, da IV Culturs. que
Theo adora ouvir. mas nio
CONSCRUC CANtar.

Seu autismo foi diagnosti
o coma leve, depaisseve:
ro ¢ agora ¢ moderadv, nio
verbal, 0 que o leva @ tazer

urn esforgadanadn paraeni

Y
|unl\[c'mulnmrmnu Amie
diz que clesabe ogue querta

0 diaa dia da convivéncia
¢ com Theo &
se da con tagio de hx\mr.L no
blog, comas pequer
bertas e conquistas que
aconteoendo.

Para dar conta das mensa
gems e onsultas que recebe
dus internautas, em me
mais de cem por dig, a blo
gueira conta corm a ajuda ¢
marido, Leandro, cinco an
mais novo que cla, um paide:
ado e incansavel, que ndo
e molivos para reclamar
de tédio,

Miliante apaixonada da

HANCHS Aulistas,

dada para fazer palestras cdar
aulas para professores de sa
LL\ull?\.\w;:\durllsiml|u
0, quase sempre tribalhan
dode gragacoma
esempreidealizaum
taz planos paraquando
ele ereseer, mas o Theo me
ensinan quea gente niolem

previsa se:
tincias. Tu (e-ulm T

comunica
Y enm as ou
alegra dn meninoé
reorm nad Wilson, pa
deAndréa, comquemgostade
j la, vervideos, montar
quebra-cabegas, pularnn o
lodele emorrerde ir comas
oocegas que lhe faz.
Leandro, o pai, dizgue £um
ENCON RO s A\'H . Tfh-a‘ln
nhecem hd muito mais IL[“
podo gquea gente Imaging”
Andrta completa: “Sao as
passoes fvoritas umdooutro”
Nem sempre € assim nas
familias e criancas aulisias.
“Muitos pais rejeitam os filhos
cvao emborade casa, largam
5 MAcs s0zinhas, o6 8vis s¢
recusama dar presentes”
Nao por outro motivo, mais
degetidos seguidaresde An
drea sin mulheres 1 ine
mum 0§ pais se envolverem
com cste tipe de problema,
RS L (ue ¢ Vi nos 39,
Pouco depois das cinco da
tarde, quando Theochegada
escola, (o1
woltam pa
ova L\.‘IIIL Lar
peivole 3
urh.wnmm vApArEamento,
a Lola ¢ o Charlic, nio o dei

18 45 Alenpdes se

s B

FOLHA DESPAULO * = *

PAZ UM nENuLo.
“Com o Theo aprendi a ver

abelezadas pequenasco
\ILUIII]U"ll\H osolsepundoe

adultns, com onome dn bloge
4ulll|lilll]n" Vidaeos

Garotinho Autista’, ¢ o
fantil, “Meu Amigo Taz Tiiiii",

Oobjetivo principald
balho de Andréa na intemet
édaracolhimentoeinforma
s mMAEs, € fof por esse
minho natural que ek acabou
chegando 3 palitica este ano.
madasbandeiras daatis
taé defender ousodoe
publico por criangas com de:
ficiéncia ao natar que mullas
mides tinharm ver ganha dele
vi-las pars arua,

A forma que encontrau de
cumlmlu o estigma foi pro

Ho3 INSCritns Pari o proximno
evento, na Pedreira Chapa
dao, em Campinss.
Andreanunca teve qualguer
plann de entrar na politic
maseste ann sua vidamade
No bojo do movimento pa
nanternscomeénios do s
tado wom escolas especiais,

5
s i Assernblein Tegis
|||\.\ .l. a0 Paulo sobre o te.
e que ekracahiou recebendo
wum convite do PSOL para se
candidataradeputada foderal
‘al custear acampanha com
SEus Praprins recursos, sem
inhciro du pu tido, contan:

Tun

coordenadospelo
T gt."ml'. o amig(\ Samir

DASSASSInALo
doraMariclle Franco, t.smbwv
da PSOL.

Um dos videos
nha, chamado

visualizagdes até aultima se
gunda feira. Se for cleita, um
dos projetos de Andréa ¢ cri
ar programas de citagio
\U»J\lu essores narede reg-
Jar deensino paraainclu
Nos Estados Unidos, ol
timo levantamento mostra
que uma em cada 59 pesso
as tem akpum grau de auty
Aqui, nda se sabe. §6
PrONIMO censio, ern
verd incluir uma qus
bre o numero de autis
omicilios,
bunxsburqumm
mo ¢ onde vivem, fica diticil
eriarqualquer programa em
defesa deriangaseomn Theo,
que teve a sorte de encontrar
paiscomu Andien e Leandro,
urma familia feliz, aolado dos
inscpardweis Lola ¢ Charlic
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COLUNA»

. A . . .
Sobre aborto, deficiéncia e limites
A possivel ligacio entre o zika virus e a microcefalia obrigou o Brasil a encarar seus tabus

ELIANE BRUM

15 FEV 2016 - 12:56 BRSY

Jovem gravida, moradora de uma area pobre de Recife. NACHO DOCE ((REUTERS))

Uma doenca nunca é s6 uma doenca. Ela nos conta de desigualdades e faléncias,
e também de paixdes. O zika virus, desde que foi associado a microcefalia, tem
revolvido as profundezas do pantano em que a sociedade brasileira esconde seus
preconceitos e totalitarismos, muitas vezes trazendo-os a superficie cobertos
por uma mascara de virtude. E dessa matéria fervente o debate sobre a
permissdo do aborto em casos de microcefalia. Diante da crise sanitaria revelada
pelo Aedes brasilis, como o mosquito vetor ja foi chamado de forma téao
oportuna, o futuro préximo depende de que sejamos capazes de pensar, mesmo
que isso signifique chamuscar as maos. Pensar e conversar, o que implica vestir
a pele do outro antes de sair repetindo os velhos clichés usados como escudos
contra mudancas. Se ndo formos capazes de superar o comportamento de
torcida de futebol nem mesmo diante de uma epidemia considerada

“emergéncia global”, o mosquito € o menor dos nossos problemas.

0 aborto

No Brasil, o aborto s6 é permitido em caso de gravidez resultante de estupro,
risco de morte da gestante e anencefalia do feto. Neste ultimo caso, a liberagao
foi permitida pelo Supremo Tribunal Federal em 2012, por se tratar de uma

condicdo incompativel com a vida. Prevaleceu a tese de que nao haveria ali uma
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vida a ser protegida e, portanto, obrigar uma mulher a levar uma gestagdo em
que ao final haveria um caixao e ndo um bergo era afrontar a sua dignidade e
submeté-la a tortura. Aquelas mulheres que encontrassem sentido em
completar uma gravidez de feto anencefalico seguiriam, obviamente, com seus
direitos garantidos.

MAIS INFORMAGOES Este é um ponto importante: o respeito ao direito de

escolha de cada mulher, a partir de suas condi¢des

Casos de
microcefalia voltam concretas e subjetivas, da teia de sentidos construida por
a colocar aborto em cada uma para se mover pelo mundo. Quando o aborto é

pauta no Brasil 728 ; 2o
permitido, em nenhum momento essa liberacao tira de

ONU defende acesso  qualquer mulher o direito de néo fazé-lo. O que acontece é

ao aborto em paises . L . .
- a ampliagao de direitos — e ndo o estreitamento. Quem

afetados pelo zika
virus entende que fazer um aborto é o mais coerente para a sua
Fstiids pefordaa vida faz. Quem entende que ndo - nao faz. Preciso informar

relacdo do zika virus ao leitor que participei ativamente do debate do aborto de

€ a microcefalia em feto anencefalico. Como repdrter, na cobertura do tema, e

bebés
num documentario chamado Uma Histéria Severina, no
V"i'(‘;’;'io m§d° do qual é narrada a luta por autorizagao judicial travada por
zi rus .
exagerado? uma mulher nordestina, pobre e analfabeta, para
interromper a gestacao de um feto anencefalico.
roTocaLeria Viver

com microcefalia

Embora no Brasil o aborto s6 seja legalmente permitido em

trés casos, a pratica é inteiramente outra. E compreender
isso é fundamental para qualquer debate honesto. Na vida de todos os dias, o
aborto é liberado para quem por ele pode pagar. Se uma mulher de classe média
ou alta engravidar, e por diferentes motivos essa gravidez for indesejada, ela vai
auma clinica particular, paga entre 5 mil e 15 mil reais e interrompe a gestagao
com consideravel segurancga. Seus dilemas sao pessoais, internos, ja que a
decisdo de abortar costuma ser dificil, mesmo quando ha convicgao pessoal de
que é impossivel levar aquela gestacao adiante. Mas essa mulher ndo precisa
temer ser presa, muito menos morrer por um aborto mal feito. Isso quase
certamente ndo acontecera com ela.

Com as mulheres pobres, sim. Para elas, abortar significa correr o risco de ser
presa como criminosa e significa correr o risco de morrer. Como uma clinica
segura, com boas condic¢des sanitarias e profissionais preparados, custa entre 6
e 17 salarios minimos, ela s6 podera se arriscar a esquemas muito inseguros. A
cada ano, ha mais de 200 mil atendimentos no Sistema Unico de Satde (SUS)
por complicagdes pds-aborto, a maioria deles por procedimentos induzidos.
Segundo a Organizagao Mundial da Saude (OMS), sdo realizados mais de 1
milhdo de abortos inseguros por ano no Brasil. O aborto é a quinta causa de
mortalidade materna no pais.

Os nuimeros de atendimentos no SUS por complicagdes pés-aborto provam que
dezenas de milhares de mulheres
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pobres estavam tao desesperadas que

se arriscaram a serem presas e No Brasil, o aborto é livre

também a morrer. E, mesmo assim, e seguro para quem pode

acreditaram que esse risco era menor pa_ga!' ])0'1‘ CIC, € g

do que o de levar a gestacao até o fim. c"mmahzad? ¢ mortifero
. para quem ndo pode

Aqui é preciso interromper o texto por

um paragrafo para, juntos, tentarmos
nos colocar na pele dessa mulher. E é
preciso fazer isso para além do 6dio
contra as mulheres, arraigado na sociedade brasileira. E preciso pensar - e ndo
odiar, que é muito mais facil.

Quem se arrisca a ser presa e a morrer esta se arriscando a muito. Esta
arriscando tudo. Assim, é possivel concordarmos, ao menos, que os fatos
demonstram que aborto nao é um ato banal para essas mulheres, mas uma
necessidade profunda, movida por condigdes objetivas e subjetivas que so elas
conhecem intimamente. Entéao, cuidado antes de sair apontando um dedo
acusatorio: nenhuma delas aborta sem um motivo muito forte. E isso tem de ser
escutado por qualquer sociedade que queira se nortear pela ética.

Escutar é justamente debater. Aqueles que ndao querem debater aborto no Brasil
precisam assumir que nao se importam com a prisao e a morte de mulheres
jovens e pobres, a maioria delas negras, ja que estes sao os fatos. Precisam
assumir também que ndo se importam que o acesso ao aborto reproduza a
desigualdade racial e social do Brasil, ao tornar-se acessivel e seguro para quem
pode pagar e criminalizado e mortifero para quem nao pode. Quem se importa,
debate os fatos. E escuta a posic¢édo do outro, mesmo que seja muito diferente da
sua. Viver é mover-se.

E aqui, vale sublinhar, estamos falando apenas do pior. Mesmo nos casos em que
o aborto é consumado sem complicagdes, € possivel pelo menos imaginar o nivel
de pavor que uma mulher enfrenta ao se arriscar a fazé-lo em condicdes tao
terriveis e sem nenhum amparo. E um pesadelo, e é um pesadelo que agora
mesmo, neste instante, esta sendo vivido por uma mulher em situacao de
extrema fragilidade. Ndo me parece que seja possivel viver ignorando as
mulheres que sofrem. E é assim que a sociedade brasileira tem vivido.

O aborto costuma surgir no debate publico como moeda eleitoral. Em busca do
voto religioso, candidatos da direita a esquerda tém se omitido ou chantageado
com a vida das mulheres. Esta é mais uma evidéncia da corrosao da politica
tradicional, que tem se mostrado capaz de leiloar qualquer principio: primeiro em
nome de vencer a eleicao, depois em nome dessa indecéncia que tem sido
chamada de “governabilidade”.

Quando o zika virus provoca um debate sobre o aborto, é fundamental que todos
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nos esforcemos para qualifica-lo. Diante de um cenario dramatico, o melhor
caminho é fazer da crise uma oportunidade para tornar o pais mais justo.

A deficiéncia

No debate da interrupcao da gravidez de feto anencefalico, certo tipo de religioso
sem escrupulos de mentir usava o falso argumento de que a proposta era
“abortar deficientes”. Era um golpe muito baixo — e muito desrespeitoso. Nunca
houve comprovacgao de um anencéfalo vivendo neste mundo. Se vivia além de
dias ou meses, e mesmo isso SO ocorria em casos rarissimos, nao era anencéfalo,
mas uma pessoa com outra malformacao, esta compativel com a vida. Mas
anunciava-se na internet como um anencéfalo. Como se sabe, a mentira
apresentada como verdade, mais ainda quando acompanhada de uma imagem, é
um forte instrumento de manipulacao das mentes que preferem aderir a pensar.

No caso da microcefalia, sim, sdo

criangas com deficiéncias. A 0 que pode ser pior do
malformacéo cerebral pode causar que ser decodificado
diferentes niveis de problemas, dos como uma vida

menos aos mais graves. E, sim, essas “indwejada” oucomo
pessoas tém vida. O fato de terem aquele que “deu errado™?
dificuldades de ordem fisica ou mental

ndo torna essa vida mais ou menos
significativa. E ai que a sociedade
brasileira falha miseravelmente.

De todos os discriminados deste mundo tantas vezes sérdido que vivemos, as
pessoas com deficiéncias estdo entre as mais violadas. O que pode ser pior do
que ser decodificado como “uma vida indesejada”? O que pode ser mais
esmagador do que ser aquele que “deu errado” ou ser aquele que porta “uma
falha"? O que pode ser mais opressor do que “alguém que nao deveria existir"?

E muito brutal. E é também uma grande estupidez. Infelizmente, essa estupidez
persiste em todas as esferas, inclusive no governo. Sé a ignorancia pode explicar
um ministro da Salde, como foi o caso de Marcelo Castro (PMDB), referir-se ao
nascimento de pessoas com microcefalia como “uma geracdo de sequelados”.
Quando difundida por quem decide sobre politicas publicas de salde, a
ignorancia é criminosa.

Por que é uma estupidez? Porque o que cada um faz com a suavida — e com as
suas limitacoes — é totalmente singular. Ninguém pode dizer, com base nas
deficiéncias fisicas ou mentais de alguém, que essa pessoa nao podera ter uma
vida plena, com sentidos que ela vai construir e reconstruir a partir das suas
possibilidades. Quando pessoas com deficiéncias provocadas pelas mais
variadas causas assumem um protagonismo no mundo, viram histoérias
exemplares de superagao, transformam-se em livros e filmes, ganham prémios e
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homenagens, tornam-se nomes de ruas e instituigées. Qualquer um pode se
lembrar rapidamente de varios exemplos em cinco minutos. Mas todas as outras
pessoas com deficiéncias sdo massacradas como entraves, como indesejados.
Ou “sequelados”, como disse o ministro.

Quem ndo tem limites nesse mundo? Sé as pessoas das campanhas publicitarias
de “uma vida sem limites”, um dos slogans mais cretinos que ja inventaram. A
questao é que pessoas com deficiéncias ndo tém apenas limites, mas barreiras
fisicas e sociais. Desde falta de acesso a prédios a cadeirantes, para ficar num
exemplo bem 6bvio, até o muro muito mais dificil de ser ultrapassado, que é o
olhar do outro, ao vé-lo como uma “vida indesejada”, um sub-humano.

Vale a pena conferir o que diza
A tinica dcformaqﬁo Convencao Internacional sobre os
instransponivel éade Direitos das Pessoas com Deficiéncia:
uma sociedade que, em “Pessoas com deficiéncia sdo aquelas
vez de derrubar que tém impedimento de longo prazo
barreiras, as ergue de natureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial, os quais, em interacdes

com as diversas barreiras, podem

obstruir sua participacao plena e
efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as demais pessoas”. A vida
de alguém, portanto, ndo é determinada pela deficiéncia. Mas sim pelo encontro
desse corpo com a cultura. A Unica deformacao instransponivel é a de uma
sociedade que, em vez de derrubar barreiras, as ergue.

Uma das barreiras mais abominaveis é justamente a da escola, aquela que
deveria alargar os horizontes das criancas pelo processo emancipatorio da
educacdo. Agora mesmo tramita no Supremo Tribunal Federal uma agdo movida
pela Confederacao Nacional dos Estabelecimentos de Ensino (CONFENEN) para
sustar alguns dos efeitos da Lei Brasileira de Inclusao (LBI). As escolas
particulares querem se livrar da obrigatoriedade de assegurar educagao aos
estudantes com deficiéncias.

Como escreveu Lucio Carvalho, ativista e um dos editores do site Inclusive, € um
NAO em caixa alta: "0 que muitas pessoas sentem, percebem, interpretam ou
identificam em uma acao assim, com objetivos tao claros e explicitos, € um
rotundo NAO social. Um enorme NAO. Um NAO sem metaforas. Um NAO é aquio
seu lugar. Um NAO pense que o seu filho ou filha est4 apto a pertencer a este
mundo. Um NAO sonoroso que pode ramificar-se em: NAO temos vagas, NAO
temos preparo, NAO temos recursos, NAO temos acessibilidade, NAO queremos
saber disso aqui, NAO temos o menor interesse em sair dessa posicdo, NAO isso,
NAO aquilo. E mais uma série de NAOS que repercutem na individualidade, ainda
que de muitas formas”.
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Carvalho acrescenta: "Além da escola, o preconceito contra a deficiéncia se
expressa de muitas outras maneiras: no isolamento imposto pelo convivio social
muitas vezes dificultado; na invisibilidade das pessoas que pouco se veem
representadas e reconhecidas nos produtos culturais e nos meios de
comunicagao; no acesso ao trabalho, por exemplo, quando sdo comumente
vistas como pessoas de menor capacidade e sua presenga é tolerada muitas
vezes apenas por obrigacgao legal e formal"”.

A maioria das pessoas prefere jamais

pensar no que é ter uma deficiéncia e As escolas tém sido uma
ndo poder ter uma vida digna, uma vida das barreiras mais

com invencao e com sentidos, ndo por abominaveis ao acesso
causa de uma “falha” no corpo, mas pleno a cidadania das
pela deformagao dos “normais”. N&o é pessoas com deficiéncias
que a sociedade nado pressione pelo

derrubada das barreiras fisicas e

sociais ou pela promogao de politicas

publicas de inclusdo, que garantam o acesso a cidadania das pessoas com
deficiéncia. E muito pior do que isso. Como se vé na agdo movida pela
CONFENEN, a sociedade quer derrubar os poucos direitos que se conseguiu
garantir até agora. Quando se pensa que sdo estabelecimentos de ensino que
movem uma agao como essa, € ainda mais desesperador. Mas este é apenas um
caso entre tantos. Ha muros no olhar da maioria.

As vezes, raramente, emerge delicadeza nessas horas brutas. Como a mae de
um aluno que foi a escola privada do filho agradecer por terem colocado na sala
de aula um menino com deficiéncia. Ela disse: “Meu filho melhorou tanto ao
conviver com esse garoto, que eu vim aqui para agradecer. Sou eu, como mae,
que tenho de agradecer a mae desse menino, por tudo o que ela deu a nossa
familia ao matricular seu filho nessa escola. Meu filho ganhou muito mais do que
o filho dela, tenho certeza". E a invers&o, a inversao que coloca as coisas no
lugar. A inversao que mostra que invertido estava antes.

Conto ainda uma outra histéria real. s6 possivel pelo direito de incluséo na
escola. Dois garotos estudaram juntos por trés anos. Um deles tinha diagnéstico
de autismo. Quando a puberdade se aproximou, aos 11 anos, 0 menino perguntou
amae porque o colega estava tdo agitado. A mae respondeu: “Imagina o que é
vocé nao ter condicdes de entender que essas mudangas que estdo acontecendo
no seu corpo fazem vocé ser amesma pessoa. Cada dia vocé acorda e tem a
angustia de n&o se saber o mesmo”. O menino entao disse: “Entendi. E como se o
corpo dele fosse um sabonete que a mao, molhada, que é a cabeca, nao
conseguisse segurar". Isso é conviver e aprender com as diferengas. Isso é
educacdo, aquela que ensina a fazer o movimento de alcancar uma experiéncia
diversa de estar no mundo.

A pessoa que se arrisca a experiéncia ndo é aquela que “tolera” o outro, que tem
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uma deficiéncia, como se fosse magnanima porque tolera, como se fosse uma
enorme concessao que se expressa pela condescendéncia. Como acontece com
tantos ao considerar que ja € uma grande coisa cumprimentar com um sorriso a
pessoa com deficiéncia que trabalha na mesma sala por determinacao legal. Ou
quando reclamam que o “deficiente” ndo é simpatico, ja que deveria estar
eternamente agradecido e subserviente porque lhe concederam um lugar, ainda
que num canto. Quem faz o mundo dar um passo a frente sao aqueles que
percebem que a experiéncia de viver se amplia ao conviver com as diferengas.
Que veem diversidade e riqueza onde outros veem inferioridade e fracasso.

Assim, as criangas que nascerem com

microcefalia por conta do zika, uma As mulheres pobrcs sio
ligacdo que ainda ndo esta totalmente as que mais sofreriio para
esclarecida, ndo estdo condenadas a incluir uma crianca com
uma vida sem vida. Mas podem estar deficiéncias num sistema
condenadas a uma vida muito menos de saiide Pl!bllca precario
auténoma, muito menos cidada. muito e.nulpa_soclgdadc que

: s ; discriminara seus filhos
mais restritiva por conta das barreiras

em todos os cspacos

sociais que ja deveriam ter sido

derrubadas e nao foram. Sao vitimas,
neste caso, de duas faléncias: a das

politicas sanitarias, que permitiram a
proliferacao do mosquito, e a das politicas de inclusao.

Neste caso, assim como acontece com o aborto, também sdo os mais pobres os
que mais sofrem as consequéncias da precariedade das politicas publicas, assim
como os efeitos da discriminacédo que permite a desigualdade de direitos. E os
mais pobres no Brasil, como se sabe, sdao em sua maioria negros. A maior parte
dos casos de microcefalia estdao entre mulheres pobres do Nordeste, e sdo elas
as que mais sofrerdo com a epopeia que sera incluir uma crianga com
deficiéncias num sistema de saude publica precario e numa sociedade que
discriminara seus filhos em todos os espacos e oportunidades.

Quando o zika virus provoca um debate sobre a deficiéncia, ¢ fundamental que
todos nos esforcemos para qualifica-lo. Diante de um cenario dramatico, o
melhor caminho é fazer da crise uma oportunidade para tornar o pais mais justo.

E possivel juntar aborto e deficiéncia?

Esta em curso uma agao junto ao Supremo Tribunal Federal (STF) que pretende
pleitear, entre varias medidas, a permissao do aborto devido a microcefalia e, ao
mesmo tempo, a dignidade das criancas com deficiéncias que nascerem destas
gestacdes. A ideia é garantir direitos: tanto os direitos das mulheres que querem
interromper a gestacdo de um feto com malformacao, num caso em que a
doenca foi causada por falhas das politicas publicas do Estado, como o direito
das mulheres que querem levar essa gestacao até o fim, com a garantia de que
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seus filhos terdo acesso a tratamento e politicas de incluséo asseguradas. Trata-
se, portanto, de ampliacdo de direitos, e ndo de encurtamento. E também de
respeito a escolhas diferentes.

A articulacao é idealizada por parte do grupo que, em 2004, levou a acao de
interrupcao da gravidez de feto anencefalico ao STF, no qual se destaca a
organizacao nao governamental ANIS - Instituto de Bioética. A Organizacao
Mundial da Saude ja se manifestou em defesa da descriminalizagdo do aborto em
casos de microcefalia.

Em reportagem publicada na Folha de S. Paulo, a repdrter Claudia Collucci
mostrou que, diante da possibilidade de ter um filho com microcefalia, mulheres
ja comegaram a fazer abortos, mesmo em gestacdes planejadas. Como a
microcefalia s6 é diagnosticada por volta do terceiro trimestre de gestagao, a
interrupcao tem sido feita como “prevengao”, ja que ndo ha certeza de que a
malformacao ocorrerd. Também ja tém sido relatados casos de homens que
abandonam suas companheiras depois de nascerem bebés com microcefalia.

A questdo da desigualdade de novo é determinante: na pratica, quem nao tem
direito de interromper a gestacao nestes casos sao justamente as mais pobres,
que nao podem pagar por um aborto em clinicas seguras. Sdo também elas que
encontram as maiores barreiras para criar um filho com deficiéncias, num Estado
que falha na garantia de acesso a tratamento de salide e acesso pleno a
cidadania. E imperativo discutir o aborto com a seriedade que merece um tema
de saude publica.

Como acontece sempre que surge a
Nio ha respostas f4ceis. palavra “aborto”, porém, tao logo a
So consigo enfrentar a acao foi anunciada em artigos na
complexidade do debate imprensa ergueram-se os punhos e
com duvidas tercaram-se as armas. Me interesso

por gritos que expressam dores, mas

nao por aqueles programados para

calar a voz do outro. Nao acho que este
seja um debate com respostas faceis. E preciso enfrentar a complexidade. E sé
consigo enfrenta-la com duvidas.

Meu incémodo com a proposta de permitir que mulheres com gestacées de fetos
com microcefalia fagam aborto é a relacao estabelecida com a deficiéncia. Penso
que mulheres gravidas de fetos com microcefalia devem poder abortar, se assim
o quiserem, porque tém o direito de decidir sobre o seu corpo — e ndo porque o
direito ao aborto é justificado pelo nascimento de uma crianca com deficiéncias,
ainda que essa situacao tenha sido causada por negligéncia do Estado. Ter ou
nao um filho € uma decisdo individual, intima, de cada mulher. Ao Estado cabe
garantir que sua escolha seja protegida, em qualquer um dos casos.
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A questdo complicadora do debate em curso, porém, é que o tema do aborto
ainda é um tabu na sociedade brasileira. Assim, o movimento estratégico
possivel seria lutar para garantir pelo menos que essas mulheres pobres, que
desejam interromper uma gestacgao de feto com microcefalia, possam fazé-lo em
segurancga, contando com os servi¢os publicos de satide. Sem correr o risco,
portanto, de serem presas ou mesmo de perderem a vida. Essa ideia ganha
legitimidade pela necessidade de lidar com o mundo real. Se nao é possivel
garantir ainda o amplo direito das mulheres sobre seus corpos, como é
assegurado em varios paises, em geral os mais desenvolvidos, pelo menos se
conseguiria reduzir a desigualdade e a injustica, ao proteger as mais frageis
neste caso especifico. Lutar pontualmente pelo possivel, ja que o justo esta
distante.

Faz muito sentido. Mas, ainda assim, tenho duvidas. Temo que a ideia de que o
aborto deve ser autorizado porque o feto apresenta microcefalia possa ter
consequéncias perigosas. Porque, ainda que seja em nome de uma causa justa,
proteger a escolha das mulheres mais pobres, inevitavelmente reforca a crenca
de que uma vida com deficiéncias é uma vida indesejada - ou condenada ao
fracasso. E qualquer possibilidade de refor¢ar esse preconceito tdo arraigado,
com consequéncias tao terriveis na vida de milhdes de pessoas, é um risco
grande demais. E um risco com repercussdes cujas dimensdes ndao podemos
prever. Ha um efeito desse discurso sobre quem nasceu com deficiéncias e vive
neste mundo.

Neste sentido, é ilustrativa uma discuss@o ocorrida em Sao Paulo, durante um
encontro informal entre ativistas de direitos humanos, no qual a acao foi tema de
debate inflamado. Um dos ativistas defendia que, num assunto tabu como o
aborto, era preciso ir avangando pelas bordas, até que as mulheres finalmente
tivessem seus direitos reprodutivos respeitados e autonomia sobre os seus
corpos. Por isso, defendia a agao. Afinal, o aborto é responséavel pela morte de
mulheres jovens, a maioria pobres. Outra ativista retrucou: “Mas este é o mesmo
principio da governabilidade, em nome do qual tanto absurdo foi cometido. E
justificar concessdes inaceitaveis em nome de um bem supostamente maior.
Mas nao avangamos e nao garantimos direitos quando a discussdo do aborto se
da em torno da deficiéncia. O aborto é um direito da mulher, que nao pode estar
ligado ao julgamento publico sobre qual vida vale a pena existir e qual ndo vale".

Ndo ha mesmo respostas faceis numa situagao de tanta dor. Mas, também por
isso, é preciso se arriscar ao debate, para que ele possa nos levar mais longe,
num momento téo crucial.

Me lanco nele com um pensamento bem custoso. Defendo ativamente a
autonomia das mulheres sobre os seus uteros. Defendo, portanto, o direito
amplo ao aborto. Os motivos de cada uma para fazé-lo a cada uma pertencem.
Nao acho que o Estado ou a sociedade possam interroga-las sobre razées
fntimas, apenas garantir que sua opg¢ao seja assegurada na esfera publica. Ponto.
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Mas o argumento publico do direito ao aborto porque dessa gestacgao resultara
uma crian¢a com deficiéncias para mim € um limite. Um limite que escolho néo
ultrapassar.

Eliane Brum é escritora, repdérter e documentarista. Autora dos livros de nao ficgao Coluna
Prestes - 0 Avesso da Lenda, A Vida Que Ninguém vé, O Olho da Rua, A Menina Quebrada, Meus
Desacontecimentos, e do romance Uma Duas. Site: desacontecimentos.com Email:
elianebrum.coluna@gmail.com Twitter: @brumelianebrum
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Em dezembro, Mariana apenas comegava a
enfr t a torrente de divid. i
por meses, sobre a ista Gisele de Lima
chegou sem respostas ao Hospital Universitirio
de Ju i, erior de Sio Paulo,
de 17 de dezembro, Por quase se

Com quatro meses de gestagdo, Gisele fora diag-
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Ela tivera dengue ou zika em agosto, no segundo

més de ge:

agao. As ultrassonografias até novem-
bro ndo indicavam nenhuma anormalidade, mas
ela ndo se acalmava. “E se passar pela placenta?
O que pode causar I dentro?” Ninguém sabia
- e ainda nio sabe - explicz

Ao completar sete
meses de gestacdo, em janeiro, sem contar a seu
obstetra, Mariana recorreu a um amigo médico.
“Nio aguento esperar a proxima ultrassonogra

fia. Tive zika, preciso tirar essa duvida da cabega
agora.” Marcaram o exame para uma noite da
mesma semana. Mariana foi a ultima a ser aten

dida. Estava acompanhada do marido, Anderson,
¢ de Caua, o filho de 5 anos. Deitada na maca
com os olhos fixados no monitor que mostrava
seu bebé em imagens distorcidas, Mariana ouviu
do médico

nha mesmo um

igo que seu filhe
atraso na formagdo da cabega: seu peso ¢ peri
metro equivaliam ao cranio de um feto trés se
manas e meia mais novo.

Ao confirmar o que tanto temia, Mariana cho-
rou sem controle. O marido também ndo se con
teve. O filho Caua observou, sem compreender.
O médico abragou a amiga. “0 mundo da g
se abre”, diz Mariana, 2o relembrar daqueles pou-
cos minutos que transformaram suas ultimas
cinco semanas num misto confuso de ansiedade
eautocomiseragdo. Assim que receben o diagnos-
tico de microcefalia associada a hidrocefalia de
scu bebé, cla foi para a internet ¢ leu tudo, inclu-
e 0 que nio devia, sobre essas condigoes. Entrou
num grupo de maes numa rede social que se en
contram em situagdo semelhante a dela. Tentava
nsistentemente prever como serd o futuro com o
filho Leandro. Num
janeiro, cruzou no mundo virtual com Pollyana

a mae de Luiz Phillipe —, aquela altura com al
gumas semanas de experiéncia em cuidar de um
bebé com microcefalia. Encheu a outra de per-
guntas. “Seu caso foi por zika? Vocé teve sintomas
na gestagao? Ele precisou ficar na UTI? Nasceu de
39 semanas? Mama no p

a gente

E pediu perdio
pela ansiedade, absolutamente compreensivel.
‘Desculpa perguntar, mas, como tudo ¢ muito
novo para mim, fico buscando informagdo.”
Serenamente, Pollyana explicou o que Ma-
riana ji sabia, mas com que s6 agora consegue
se conformar: cada crianga com essa condigio
¢ tinica. De nada

lianta especular sobre como
serd cada uma. “Nossos filhos sdo ¢
luz. Deus mandou g
de outro angulo”, es

cas de
ara nos fazer enxergar a vida
eveu Pollyana.

A fé foi um recurso também para a evangélica
Gisele, mae de Geovanna — a menina que nasceu
sem microcef; 15 que ficard em observagao
por pelo menos um ano. Aos 22 anos, seis meses
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zika podem
engravidar com
tranquilidade?
Aparentemente
sim, porque é
provavel que a
nfoogio polo 2ka
dé munidade
parmar
Mas ainda na

e

ha estudos
conclusivos

Forr Msbuto Madcrna

de gestacao e dois depois de ter zika, Gisele ouviu,
emum programa de TV, que cientistas comegavam
incular o virus A microcefalia. A gest

te era s
do, medo
A nao resistr,
de ela viver alguns meses e depois ndo resistir, de
eu rejeitar, de ndo amar, de ndo saber cuidar, de
ndo estar preparada’] diz. Entre os mil pensamen
10s de Gisele, ela diz ndo ter passado o aborto.“Eu
pedia a Deus para fazer a vontade dele,
ha. Se ele achasse que eu estava capac
ter uma filha doente... n:
seuma filha especi
a lidar com isso”, afirma. Agora, com Geovan-
a aparentemente sauddvel, as angustias da mae
mudaram de foco. Gisele ainda tem medo. Ainda
passam mil coisas por sua cabega. A cada espirro
diferente, a cada mamada mais curta. “Tenho
medo de ela nao se desenvolver bem. A médic
falou para eu ficar estimulando.”

Nio se sabe que tipo de efe

a para
, especial, se ele me des
que ele me desse capacidade

0 a zika na ges-

a¢30 pode ter sobre a crianga, no médio prazo.
Por isso, a Funda¢ao de Amparo a Pesquisa do
Estado de Sao Paulo esta organizando 28 polos
de estudo sobre o tema, e Jundiai é um deles.
Gisele se voluntariou para os estudos a cargo da
Faculdade de Medicina de Jundiai. Espera-se
que a disposigao de mies co
dos pesquisadores deem mais seguranga a outras
milias, num futuro ainda um pouco distante.
Mariana, a espera do

» Leandro, concentra-
se no futuro proximo. Apas ouvir as recomenda
¢oes de outras mulheres, como Pollyana, e recor
rer a terapia ¢ florais, tenta contre
a reta final da gravidez. Parou de ler sobre o
assunto e deixou o grupo de maes na internet.
Trabalha muito e se ocupa dos dltimos detalhes
para a chegada de Leandro, como a montagem
do bergo. Quer ver o filho e compreender como
amicrocefalia afetard sua cabecinha. Ter alguma
nogio de que futuro os espera.

Pollyar

raansiedade

se concentra no presente. Luiz Phillipe
tem a rotina normal de um recém-nascido. Ape-
nas parece chorar um pouco mais. Nao se sabe
que tipo de sequela a microcefalia deixara. Se
conseguir atendimento pelo Sistema Unico de
Savide (SUS), ele contard com apoio de neurolo

istas, fisioterapeutas ¢ fonoaudiologas. A mie,

aos 27 anos, transmite forca e seren

de. Diz ter
icado mais “sensivel” e “carinhosa’) e menos “bru
s depois do nascimento do filho. “Nio tem um
que eu ndo aprenda uma coisa nova. O Luiz
Phillipe estd me ensinando que existe

ulras
formas de amor", afirma, com o bebé no colo. ®

Garcia

N Mareela Buscato e Sén

Funtz Ancre Avwda/EPOCA

Ele precisoun ficar
na UTI? Nascen

de 39 semanas?
Mama no peito?
Desculpa perguntar,
étudo muito

novo para mim”

MARIANA MENDONGA,

ara uma mae do orianga com
miocrocefalia. Ela esta gravi
de Leandro, diagnostioado com
com essa condiglo, & teve zika

¥ segundo més de gesta
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ia depois dos
s deé gestagao,

paises liberais

Cristina Grillo

m 2012, o Supremo Tribunal
Federal (STF) determinou, por

8 votos a 2, que ndo ¢ cnime o
aborto de fetos anencéfalos (com mi-
formagao do cérebro e do cortex, que
leva o bebé a morte logo apés o parto).
Agora, a disparada de casos suspeitos de
microcefalia relacionada ao virus zika
reacende o debate: gravidas viti
zika também tém direito de abortar?
Bebéscom
que o cérebro ndo cresce o suficiente du-
rante a gestagao) sao diferentes de bebés
anencéfalos, A literaty
que 91% dos anencéfalos morrem até
uma semana apos o parto ¢ apenas 1%
sobrevive mais de trés meses, Umac¢
portadora de microcefalia tem melhores
perspectivas de sobrevivéncia, mas apre
sentard variados ni
sica ou mental. Hi um complicador caso
se decida pelo aborto: a microcefalia so
pode ser detectada com seguranga quan-
do a gestacao jd se aproxima do sexto més,
ou apos 24 semanas, Nessa fase, o bebé
j4 estd formado, a ponto de poder sobre-
r fora da barriga da mae. Ha casos
de sobrevivéncia de bebés nascidos apos
apenas 21 semanas de gestagdo. Mesmo os
paises com legislagio mais liberal, como
a Espanha, s6 autorizam aborto até a 142
semana.” Propor o aborto como solugao a
uma gravida quando se faz o diagnéstico
de microcefalia € negar a ela 0 0 amparo
de que realmente necessita’, afirma Lenise
Garcia, coordenadora do curso de bio-
logia da Universidade de Brasilia (UnB)
Professora da mesma universidade e
pesquisadora de bioética, Debora Diniz faz
parte de um grupo que pretende padir ao
STF a extensdo as mulheres contaminadas
com o virus zika do direito de interromper

as do

s de deficiénc

fote: | nrkntack

gravidez sem correr o risco de pegar até
trés anos de reclusio, previstos no Cédigo
Penal. Ao impedir a interrupgio da gravi-
dez, afirma Debora, o Estado as langa“em
situacao de extremo desamparo”. “Manter
a gestagdo pode ser uma tortura psicold-
gica, uma situagio na qual ela ndo sabe o
que vira pela frente. Ha uma situagdo de
estado de necessidade, na qual a mulher
passa por um intenso sofrimento’,

Vdiz (leia
oartigo de Debora Diniz na pagina 56). De-
bora pedird que mulheres que apresentam
sintomas de zika tenham assegurado o di
reito 20 PCR, exame de sangue que pode
detectar a presenga do virus. A partir do
resultado, poderiam decidir o que fazer.
Mas estudos mostram que 0 PCR s6 é efi-
caz quando feito na primeira semana da
doenga (leia mats na pagina 48).

Grupos contra o aborto se articu-
lam para a lei ficar como estd. No site de
campanhas on-line Citizen Go, a petigdo
“OMS: ndo instrumentalize o zika virus
para promover o aborto” obteve mais de
30 mil assinaturas de apoio nos trés pri-
meiros dias, “A crianga com microcefa-
lia tem uma patologia gravissima, ¢ um

APOS LIBEE ABORTO
DE ANENCEFALOS,
O STF DEVE SER

CHAMADO A DECIDIR
SOBRE CASOS DE
MICROCEFALIA

peso terrivel para a familia, mas me pare-
e que peso maior é matar essa crianga”,
iz Paulo Silveira Martins Ledo Juni

presidente da Uniao dos Juristas Catolicos
da Arquidiocese do Rio (leia o artigo de
Lenise Garcia na pdgina 57).

O Artigo 24 do Codigo Penal prevé
trés situagoes em que alguém
de crime escapa de sofrer sangoes: legi
tima defesa, camprimento do de
e “estado de necessidade”. Considera-se
em “estado de necessidade” a pessoa que
comete um crime “para salvar de perigo
atual, que ndo provocou por sua vontade,
m podia de outro modo evitar, direito
propriooua ), NAS Cir-
cunstancias, nao era razodvel exigir-se”,
Esse argumento tem sido usado para a
obtengdo de autorizagdo judicial para
aborto ou a anulagiao de sangoes em
paises com legislagio mais conservadora
como as Filipinas e o Ch

Na Gra-Bretanha, nas décadas de 1940
e 1950, uma epidemia de rubéola levou
muitas mulheres a abortar ilegalmente,
temerosas de uma série de sequelas no
bebé, entre elas a microcefalia
via como prever se o virus atingiria o
feto, nem a magnitude dos problemas
que podiam ser causados” , diz a bidloga
[lana Lowy, pesquisadora do Cermes3,
um centro de pesquisa na Franga, “Mé-
dicos britanicos se arriscaram a prisio
por achar que a mulher devia decidir o
futuro de sua gestagio”
pois, 0 aborto foi legalizado. No Brasil, a
discussio se anuncia longa - a agdo dos
wencéfalos tramitou durante oite

, delicada e dolorosa para as familias.

elo, cujo sacrific

a década de-

108

Com Helena Fonseca
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zika na ;,:._. m ser fi
a maniter uma gravi :,,\Qd;. _‘,_ (i
nt

Debora Dinlz

ave violagio 3 sadde pe
em tempo de epidemia:

escandalo ndo deve ser o direito ao  contririo, hi u

a
AViC

aborto em caso de zika, mas a negli-  vivéncia da g

géncia do Estado brasileiro em en-  direito ao aborto ou cuidados precoces sao duas
frentar a epidemia. A conversa precisa ganhar  maneiras de amparar as mulheres grdvidas, Um
mporta
0 desampara

nos justos, é do democritico de direito reconheceri essa

reconhecer que as mulheres est
das pela incapacidade do Estad

nosquito. Nio podemos nos con da desconhecidos a sua satide e a de seu futuro
pois falar em direito 20 aborto parece provocar  filho, tampouco serio forgadas a abortar. Um
um nove pinico. Direito ao aborto & s6 uma das stado eugénico ndo reconhece o direito A au-

politico

formas de proteger as nec
mulheres em uma tragédia epidémica. En
nada de eugenia aqui, uma palavra que p
) passado de terror e pelo prentincio de  tas

totalitario de gestao da vida.

Mas hd outra razdo par
ada el
escer 0 numero de cr

em regioes pobres do Brasil - por isso, medidas
y  de protegio social que respeit Y
ada pelo zika, O cc 1~ constitucional da pessoa port:
¢oes etioldgicas do feto ¢ descrito como “micro-  cia devem ser urgentemente
cefalia”, mas estamos diante de um novo quad s

NLarmos o fan

enia desta co videmia fe

discriminagio injusta < m deficiéncia
Segundo a OMS, ivel de alarme ¢ ext

namente alto” px mi-forma
:_..._.

a 08 FisCos

o1 ¥}

10 feto ¢

s. Niao

geracdo de sequelados”, como disse o

isso de

o ainda a ser descrito. Para cuidar dessa  minis!

Sauide. Menos ainda a solugio
metamorfose epidémica, ¢ preciso um pacote  um salirio minimo para as familias com criangas
amplo de protegoes aos direitos sexuais ¢ re-  afetadas pelo zika: um Estado social forte nio
produtivos das mulheres: a) acesso irrestrito aos s resume 3 transferéncia de renda no limite da
métodos contraceptivos; b) teste parao zikaem  pobreza. A verdade ¢ que nao ha incompatibili-
ina de pré-natal; ¢) possibilidade do abor-  dade de agendas para o enfrentamento da epi
1 em caso de testagem positiva 3o zika. demia: movimentos de mulheres e de pessoas
wfectadas pelo zika que v devem andar lado 2
desejarem o aborto, deve haver pré-n cipais vitimas da epidemia, e

com deficiénc
as mulheres as p:

as mulheres

sio as mulheres as cuidadoras das criangas com
deficiéncia.
jeto de vida e de familia, especialmente em um
O Estado nio impoe as mulheres o aborto. Ao momento dramdtico como uma epide

cuidados especificos. Repito: sabemos p
abe a elas a escolha sobre seu pre

501 EPOGA | 8 ce evarmes du 7018

Loniso Garcia

des e pais de criangas com deficiéncia
passam por s duros e d
ceis, por grandes desafios, ¢ também
as talvez ndo percebidas por o
"NO Progresso, a cada passo,

ria diante de um

er

microce de forma emocionante seus
primeiros passos, para ir atras de um cachorro.
O que terd passado pela mente e pelo coragio

ando testemunhou o fato? t

de seu pai, «
tinha ouvido os médicos dizerem que ¢la nao
sobreviveria

Por outro
especialmente nos ¢
¢do, vivem na dav
filho? Como teria se desenvolvido? Sim, porque
essa mulher tem um filho. Morto, mas filho.

A meu ver, este ¢ um dos grandes equivocos

nos argumentos para a liberagio do aborto:
tratar o filho abo

eresque hrzeram aborto,
s de alguma ma-forma
L COMO sera agora 1

eu

tado como se ele fosse ine

xistente, como se fosse possivel “cancelar” uma
gravidez. Toda mul
filho em um aborto espontineo conhece a dor
dessa perda, e precisa trabalhd-la, como fazemos

r que tenha perdido um

diante de todos os nossos seres queridos que se
foram. Nao s¢ pode considerar que seja diferer
quando o aborto ¢
propra mae on por

duzido, provocado pela

citagao. Nesse caso,
. da responsabilid:

No caso da microcefalia, hi o agravante de
que o diagndstico é tardio, a partir do sexto més

da gestacio. Ou se amos falando de u
crianca ji capaz de sobreviver fora do \itero, em
muitos
Oargumento da lha" tam
bém ¢ equivocado. A maior interessada, que
nga, | iberdade de esce
entre sua v esuamorte. Avidaéo —:.::v.::
de todos os direitos, e nenhum outro pode exis-
Nio pode ca
sobre a vida de cada um de nés. Alkém disso, a
escolha da mae também faltam elementos para
que possa ser considerada verdadeiramente li-
or parte das vezes, o aborto ¢ um ato
de desespero, de afligio, de alguém que
outra saida”. Sao intimeros os exemplos de mu-
heres que pensam em abortar, mas que desistem
quando sdo ouvidas, ajudadas, acolhidas. Propor
o aborto como solu
faz o diagnéstico de microcefalia é
amparo de que realmente necessita.
Um aspecto particularmente nefasto
10 cugénico - aquele que ocorre porque ¢
em gestagio ndo ¢ “perfeito” - é a carga de pre-
conceito que o fundamenta. Estariamos
do a dignidade da vida de criangas deficie
vistas como alguém que
l.c_n_g_w T res ta um peso _/.:._ sua fam

iberdade de esce

t 4 outrem a decisio

ove

fo se
araclao

abor-

» deveria estar vivo

para a sociedade. Criangas com deficiéncia me
recem ser acolhidas, cuidadas, amadas. Fazema
diferenca em suas familias, contribuindo para
que tenhamos um mundo melhor.

£P0GA | BT
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Valeu,
Brasil.
Continue

Fémoa do Aedos asgypt! *

P

O TAMANHO"

DA ENCRENCA

O soldado Robson Alves
e o agente de salde
Atila Viana observam o
balrro da Vila Sénia,em
Séo Paulo. Para mim,

é tudo sangue bom

Foscs Flow Wectnoes EPOCA
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a humana. Sou eu quem acorda cedo
para chupar o sangue do povo da vi
nhanga. Sem isso, jamais teria ene
suficiente para gerar 1.500 filhotes. Bata-
Tho pela sobrevivéncia de meus descen
dentes, mas ndo posso reclamar. A Vila
como grande parte do Bra
um paraiso para a reprodugio de nossa
gente. Temos criadouros por todos os
cantos. Fechamos o ano com recorde de
produtividade: 1,6 milhdo de infectados
(50 com o virus da dengue) em todo o pais.
Estamos com a bola toda, mas nao
deixamos de observar os passos incertos
do inimigo. Naquele dia, os agentes de
saude vieram a Rua Dr. Cesar Salgado
para fazer o que chamam de blogueio.
Quando um caso de dengue é confir-
mado pelo haspital ¢ noti
toridades, a equipe de vi
amissio de percorrer a vizinhanga num
raio de 300 metros. O objetivo ¢ ir de
G €171 (A5 PArd Procurar nossas larvas
e orientar a populagio sobre o combate
a0 mosquito, Se uma de nds pica o doente
no periodo de transmissio do virus, sai
infectando quem estiver pela frente.
Com essa caca desesperada aos cria
douros, a prefeitura tenta interromper a
transmissio da doenga. Nio é elegante
debochar do adversdrio, mas sinto até
pena de nossos cacadores, Neste ano, os
valentes agentes de satide receberam re-
forgos. O Exéreito promete deslocar 220
mil soldados para ajudi-los em todo o
Brasil. Cada funcionério faz dupla com
um dos recrutas. Fiquei emocionada de
ver a dignidade com que esses garotos se
portam diante dos portdes, com educa-
a0 ¢ firmeza, para transmitir seguran-
Ca aos moradores ¢ aos agentes.
quase sendo traida pelo meu espirito
maternal. Pobres mogos e mogas, Sao
soldados de uma guerra perdida. Eles se
esforgam de verdade, mas tém no rosto
a expressao frustrada de quem trabalha
para enxugar gelo. A cada larva destrui-
da, milhares de outras seguem ocultas.
Naquela manha, os moradores da
izinhanga disseram ter visto uma
equipe de vigilancia pela primeira vez.
Para mim também foi novidade. Este
€ um pais curioso. O povo tolera su-
cessivas epidemias de dengue ha pelo
menos trés décadas. Em 1986, fizemos
um ataque de massa no Rio de Janeiro.

601 EPOOA | & che Severnss de 2010

O povo sofreu, mas os governantes nio
deram bola. Acharam que dengue fos-
se doenga branda. Era para ser. Somos
vetores de virus que tém uma dnica
missdo na Terra: crescer e se multipli-
car. Nosso objetivo ¢ infectar mais e
mais gente, mas ndo desejamos amor-
te rapida de ninguém. Quem faz isso
50 aqueles virus pouco inteligentes
(tipo o ebola) que atacam tdo forte
que morrem junto com o hospedeiro.
Se o povo brasileiro morre de dengue,
a causa ¢ a desorganizagdo e a carén-
cia cronica de atendimentos basicos
de satde. Essa culpa, minhas asinhas
delicadas ndo carregam.

Os especialistas dizem que a coisa
mais constante feita no combate a nos-
sa espécie foi a inconstincia. Sou prova
disso. Corte de verbas, interrupgdes ro-
tineiras, campanhas de conscientizagio
quecomecam no ve a0 € ndo ﬁ__n_nh:- a0
outono, indicagoes politicas em detri-
mento do conhecimento té ... (leia
reportagen a partir da pagin
béngao para nossa grande familia.
centemente, o ministro da Satide, Marce-
lo Castro, langou a meta de visitar todas
as casas do Brasil até fevereiro. Todas? Ri
alto, Nem Sio Paulo, o Estado mais r
do pais, tem condigoes de fazer isso. As
as de rotina, realizadas mensalmente

dos domicilios paulistas. No dia 30 de
janeiro, um mutirdo especial visitou 430
asas. Até o secretirio estadual de
Saude, David Uip, entrou na danga. Em
Sorocaba, fez forga para arrastar wma
geladeira e procurar nossas larvas n
s que ninguém olha.
Felizmente, no dia a dia, a vigilincia ndo
tem pernas ¢ bragos para tanto.

Dia desses dei uma espiada na Super-
visdo de Vigilincia em Satde, no Butan-
td. E o drgdo da prefeitura que manda
os combatentes para ci. Fui observar o
esquemna titico do inimigo. Ter corpi-
nho de mosquito ajuda muito. Fiquei 1a

quietinha, s6 ouvindo. A chefe Elizabeth
Helena Hetesi se descabela para distr
buir a equipe de 93 pessoas de acordo
com as demandas dos bairros da regio.
Dispoe de 14 carros para percorrer as
ruas, mas a dengue ndo ¢ o @nico pro
blema. O telefone com as reclamagoes
¢ denuincias da populagio nao para. A
papelada se multiplica mais ripido que
0 Aedes. Os cinco bidlogos nio dao conta
de tanta praga urbana. E dengue, rato,
barata, caramujo, abelhas, pernilongos,
escorpioes. Bem escondidinha, ouvi o
desabafo dela: “Uma vez, nossos agentes
foram recebidos a bala numa comuni-
dade”. Quando termina o dia, exaus
Elizabeth corre para um hospital de Ba-
rueri, onde da plantdes como enfermeira

lantes, estamos bem. Além dos recursos
escassos, 0 maior desalio que eles en-
frentam ¢ conseguir mudar os habitos
da populagao. Em Sao Paulo, 85% dos
criadouros estio dentro das casas. En-
gana-s¢ quem imagina que o trabalho

de porta em porta se resume a vistoriar
s vasinhos com dgua parada e entregar
folhetos explicativos sobre as doengas
que transmitimos. Para combater o
maosquita, ¢ preciso lidar com acumu-
ladores. Gente que se apega a todo tipo
de inutilidade. Na visita a \ i
s quintais lotados de tranqueira eram
maioria absoluta. Disso eu ji sabia. E ali

m o dolce far niente em dois dos va-

»s do quintal da professora aposentada
Ines Borges Segura, de 73 anos, quando
os chatos dos agentes apareceram. Eram
tantos pratinhos de plantas e tanto

jamais dariam conta de olhar tudo. Es-
piaram alguns ¢ logo encontraram as
larvas, Orientaram a moradora e foram
embora, contando com a colaboragio
dela para limpar a prépria casa. Sacos

de latas de aluminio amassadas, caixas
de papelao empilhadas sobre uma es-
teira ergométrica abandonada, uma
churrasqueira entulhada de garrafas,
Pertinho dali, criangas brincavam no
pitio de uma escolinha de educagio »

806 feversino de 2010 | EPOCA | 61
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mais constante feita no combate a nos
sa especie foi a inconstancia. Sou prova
disso. Corte de verbas, interrupcoes ro-
tineiras, campanhas de conscientizagao
que comegam no verao ¢ ndo chegam ao
outono, indicagdes politicas em detri-
mento do conhecimento técnico..
reportagem a partir da pdgina 64) Uma
béngao para nossa grande familia. Re-
centemente, o ministro da Satde, Marce-
lo Castro, langou a meta de visitar todas
as casas do Brasil até fevereiro. Todas? Ri
alto. Nem Sao Paulo, o Estado mais rico
do pais, tem condigdes de faze
itas de roting, realizadas mensalmente

Fotie# How RecndesF#OCA

pelos municipios, alcangam apenas 16
dos domicilios paulistas. No dia 30 de
janeiro, um mutirdo especial visitou 450
mil casas. Até o secretario estadual de
Saude, David Uip, entrou na danga. Em
Sorocaba, fez forga para arrastar uma
geladeira e procurar nossas larvas na-
queles esconderijos que ninguém olha.
Felizmente, no dia a dia,a vigildncia nao
tem pernas ¢ bragos para tanto.

Dia desses dei uma espiada na Super-
visao de Vigilincia em Satide, no Butan-
ta. £ o 6rgao da prefeitura que manda
os combatentes para cd. Fui observar o
esquema ti co do inimigo. Ter corpi-
nho de mosquito ajuda muito, Fiquei 14

quietinha, 56 ouvindo. A chefe Elizabeth
Helena Hetesi se descabela para distri-
buir a equipe de 93 pessoas de acordo
com as demandas dos bairros da regiao.
Dispoe de 14 carros para percorrer as
mas a dengue ndo € o Gnico pro-
QO telefone com as reclamagoes

papelada se mul s rapido que
0 Aedes. Os cinco 7:._&..9 nao dao conta
de tanta praga urbana. £ dengue, rato,
ramujo, abelhas, pernilongos,
oes. Bem escondidinha, ouvi o
desabafo dela:“Uma vez, nossos agentes
foram recebidos a bala numa comuni-
dade”. Quando termina o dia, exausta,
Elizabeth corre para um hospital de Ba-
rueri, onde dd plantoes como enfermeira
para complementar a renda.
Enquanto essa for a rotina dos vi
lantes, estamos bem. Além dos recursos
escassos, 0 maior desafio que eles er
frentam é conseguir mudar os habitos
da populacao. Em Sao Paulo, 85% dos
criadouros estao dentro das casas. En
gana-se quem imagina que o trabalho
de porta em porta se resume a vistoriar
0s vasinhos com dgua parada e entregar
folhetos explicativos sobre as doengas
que transmitimos. Para combater o
mosquito, € preciso lidar com acumu-
ladores. Gente que se apega a todo tipo
de inutilidade. Na visita & Vila Sonia,
os quintais lotados de tranqueira eram
maioria absoluta. Disso eu ja sabia. E ali
que minha gente faz a festa. Naqueles pe-
quenos angulos escondidos que a chuva
transforma em piscinas exclusivas.
Algumas de nossas larvas desfruta-
vam o dolce far niente em dois dos va-
sos do quintal da professora aposentada
Ines Borges Segura, de 73 anos, quando
0s chatos dos agentes apareceram. Eram
tantos pratinhos de plantas e tanto
acumulo de objetos, que os vigilantes
jamais dariam conta de olhar tudo. Es
piaram alguns e logo encontraram as
larvas, Orientaram a moradora e foram
embora, contando com a colaboracao
dela para limpar a propria casa. Sacos
de latas de aluminio amassadas, caixas
de papelio empilhadas sobre uma es-
teira ergométrica abandonada, uma
churrasqueira entulhada de garrafas.
Pertinho da ngas brincavam no
pdtio de uma escolinha de educagio »
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infantil. Sangue novo a nossa espera.
Ines tentou justificar. “A dgua que vo-
cés encontraram nos vasos era da chuva
de ontem’, disse. Os agentes nem res-
ponderam. Era como se ndo tivessem
ouvido nada. A “chuva de ontem” ou o
“sempre olho, mas ndo percebi” sio as
desculpas cldssicas. “Enquanto o cida-
ddo ndo perceber que o problema ¢ dele
e ndo do outro, nio vamos ganhar essa
guerra’, diz a agente de saude Angelita
Ribeiro dos Santos Lima. A inconse-
quéncia, o relaxo e a incapacidade de
admitir os proprios erros sio algu
caracteristicas humanas muito apre
das por nos, 0s Aedes. No Brasil, esta-
mos bem servidos,

E o Exército? Serd pareo para nés?
A tarde, ja nas imediagoes da Rua Joiao
Geraldo dos Santos, percebi que, sem
a companhia do soldado Filipe Alves,
Angelita teria dificuldade de entrar
num terreno baldio. A dupla foi rece-
bida pelos latidos de trés cies vira-latas
¢ pela cara de poucos amigos de dois
homens que moram em casebres dentro
do terreno. Num dos cantos do mata-
gal, uma montanha de garrafas com resi
duos de dgua da chuva. O dono da casa
mantinha distancia, enquanto Ang
toriava as garrafas. Foi ai que Filipe
fez valer o peso da farda.
ande, acompanhe a gente aqui,
por gentileza

O homem, que se identificou como
Edilson da Cruz Oliveira, ouviu as
orientages a contragosto e protestou:

1s

¢ logo se despediu, Nem conseguiu re-
parar na pilha formada por dezenas de
extintores de incéndio veiculares jogados
num canto, um potencial parque agui-
tico para nossas pequenas larvas, Para
inspecionar tanto lixo, a dupla levaria
uma tarde inteira. Impraticivel.

E assim vamos ganhando a guerra.
Segundo o dltimo levantamento nacio-
nal de infestagio, realizado em 1.843
municipios, quase metade das cidades
apresenta uma quantidade excessiva
de mosquitos. Estda tudo dominado.
O lixo € nosso depasito preferencial
(35%) na xrr_..: Norte ¢ na Regido Sul
(49% rdeste, nos reproduzi-
mos principalmente nos reservatorios

B21EPOCA 1§ de fevarewo 352018

Jaqueline. Diluido
om dgua, o produto
niio faz fumaca

deagua (8 residéncias sio nos-
so principal abrigo no Sudeste (52%)
e no Centro-Oeste (36%).

Neste momento de crise aguda, os
gestores tém evitado bater boca em pui-
blico. As disputas ocorrem nos bastido-
. “O mosquito ndo ¢ federal, nio é
estadual, nao é municipal, ndo ¢ piblico
nem privado’, diz o secret.
de Satide, Alexandre Padilha. “Estamos
numa crise de saide publica extrema-
mente grave. Se as pessoas ficarem preo
cupadas em trocar ..m:(.ﬁ.x; Seremos
fortemente derrotados” Nao teriamos
conseguido expandi 2:5 nossos do-
minios sem a parceria vital dos gover-
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m medidas d
acio de multas pesadas a
arvas em casa. No Brasi
. uém quer
npopularidade. “Era s6 o que

Onde o

o melhor
possivel dentro daquilo que estava acos
er’, disse. “Fic b

inicio dos anos 2
nto cronico da

Sanic

de i

pulsionou

s. Ai, complicou. “Enquanto
zacio do combat

1bodo da Serra. Animados, 0s ag
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buscar o

Conseguiram ent

€M poucas casas.
A maioria estava fechada. Quando

es. M
blico fracassado. Bingo!
te de condigoes tio favordveis

) pul

expansdo de nossos negécios, tenho
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¢ a pesquisa do mosquito transgé
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um outro B numa rea-
ha apenas 11
gue
ves resultam
s inteiro, ape

10,

, 08 Casos n

srtalidade nos casos g

¢ sim quatro vezes maior. E o bom

das cidades.
, que parece
ada em 2002,
na Nacional de Controle
da Dengue — que, | nos protegeria
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Marcela Buscato, 1 Ana Helena Rodrigues

contra o zika e a microce em bebés
associada a esse s. O que de
teray e erra

Pode-se resumir a resposta em doi:
pontos. Um deles é comodo de
principalmente para as autoridade:
publicas, por ex ¥
ponsabilidade: 0 mosquito /
€ um adver

gica, de eficiéncia ¢ flexibi-

ais sobre o Aedes

em série, mas s0 péssimos em executd
los. "Uma cr

proporgio do zika

» ¢ a ineficiéncia
0", diz 0 economista
s, do Depar-
yde Gestao Pablica da Fudacao
1s (FGV) » Paul

i ¢ um velho conhe

sintetiza
do Estado

a presidente da Repu

ciamento em rede nacion,

- "Basta que impecamos 0 mosquito
transmissor de se duzir
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QINMIGO

em laboratério. Beserra, d
prysdcal Choquederealidade
éresistente, mas Asmi L
programas eficazes da De

podem reduzir
apopulagio
CASOS DE DENGUE

O objetivo era reduzir
26% por ano a partir de
2004. Os casos bateram
recorde em 2015

expectativa

da de estudos de sa
basico I “Esse esgoto, que

1 céu aberto e se la em pogas,

de

o ¢ 0 abastecime
dos brasileiros tém acesso a dgua

passado, pelo menos

cidades r

as empresas d
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imunize mull

E ___1_3 CA0 ¢
ministro uros. O plan
da erradi- iro). U
0 tempo. Em
a de Empresas de
a ¢ Residuos Espe

a Satide elaborou novas joga ua, ias recentes»

8 du feversino do 2010 1 EPOCA

203



NIVEL DEINFESTACAO Indice inferior a
Mede a percentagem
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BRUCE LWARD

“Ha preocupacio com
ozika,nao alarmismo”

O diret nizac 1 da Satde diz
[ lia provc

Ana Clara Costa

s. O segundo
ividuos, aumen
mas de
con
a combater o

hos. Tudo sera
1a

- 0 zika pode ser considerado uma ameaca global
como o ebola?

1208

- O que significa o alerta de emergéncia da Orga-
nizagdo Mundial da Satide?
B Ao de

- Qual é oimpacto pratico desse alerta navida das
pessoas, sobretudo das que vivem nas areas com maior
foco de mosquitos?

Aylward - 'mt ares que t

S C -0 Estado do Texas, nos Estados Unidos, declarou
um caso de transmissdo soxual do zika. Isso significa que
a escala de propagacdo da doenga pode ser maior? >

ajudarnos
NAas arcas ¢«

EPOOA 15 do oversit ’
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Aytward - As informagbes que recebemos até agora do Te-
Xas ndo representam impacto significativo em nossa analise
sobre a propagacio do zika. Precisamos analisar os dados
para podermos avaliar se serd necessiria uma mudanga de
recomendagio por parte da Organizagao. Seria prematuro
fazermos qualquer previsio em relacio a transmissao sex!
pois ainda ndo foi comprovado nenhum caso,

- A OMS vislumbra um cendrio de pandemia?
Ayiward - E uma possibilidade muito pouco provivel. Repito
que as condigbes favoriveis a reproducio do mosquito vetor

como o caso de turistas que viajaram para a Améri
na e foram infectados. Como ainda ndo temos nenhuma
i iss30 se¢ dé de outra forma que
nio o contato com 0 Mosquito, o cenirio de uma epidemia
mundial nao ¢ levado em consideracao no momento. Ha

Bruce Aylward

)04 = O senhor considera o zika um virus ligado a po-
breza e a falta de saneamento?
Ayiward - Assim como no caso da dengue e da chikungunya,
qualquer pessoa esta suscetivel a0 virus em locais de clima
amido e tropical, propicios a reproducao do mosquito ve-
tor. O zika ndo distingue a dasse social de um individuo. A
questdo € que as populagdes mais carentes tém menos acesso
a informagio, sobre como detectar focos de propagagio do
maosquito e como se proteger dele. Por isso se tornam mais
vulnerdveis. Mas o proprio caso da dengue, que existe hd
décadas no Brasil, ¢ um exemplo de que a reprodugio do
mosquito nao se dd apenas em dreas de extrema pobreza e,
sobretudo, ndo afeta somente os mais pobres.

% - O Brasil esta tomando as medidas certas para

o novos focos?
Ayiward - O Brasil respondeu de forma muito rdpida a
propagagdo do virus ¢ ao diagnéstico de microcefalia. O
governo federal autoridades estaduais tém se mostrado

um cerdrio de preocupagdo com o zika, ndo de alarmismo. comprometidos com as medidas de prevengio ¢ @m cola-
borado com a OMS. Estamos acompanhando o trabalho do
~AOMS afirma que ndo ha cert Brasil na tentativa de informar a populagio
deqe esteja relacionadaao sobre as formas de prevengio e de apare
zika. Ha alguma outra suspeita da razio da ,w wm lhar hospitais para detectar a presenga do
ma-formagé ntos recém- i s zika. Trata-se de uma situagio de extrema
em um periodo tio curto? O cendrio deuma gravidade e que requer agao rapida, ¢, na
>§|«%E§_¢ uma um"F.ruP.*»ng___r_ essa G‘mﬁ@é mundial w:..,;. 10 da OMS, o Brasil tem agido de
acontece, olhamas primeiro as doengas in- orma exemplar.
fecciosas, pois hé diversos casos de doengas ndo élevado
infecciosas que causam mid-formagdo con- em ﬂogmﬂﬂnﬁﬂﬂo " - A OMS fara alguma recomen-
mos todas no momento’ dagdo especifica acs atletas e ao pablico

¢las, ¢ nao conseguimos acha-las nos bebés

com microcefalia ou em suas maes. Outra

hipétese € a de contato com produtos quimicos ou medi-
camentos durante a gestagio. No passado, houve casos de
gestantes que usaram medicacdo contra enjoo na gravide
mais tarde provou-se que as substancias aumentavam a pro-
babilidade de ma-formagio dos hebés. No caso das criangas
analisadas com microcefalia, nao hd sinal de efeito desse tip
de medicamento. Mas em todas elas nés achamos o zika. Hi
locais em que achamos o zika, mas ndo ainda a microcefalia,
Nio sabemos a razdo até o momento. Pode ser que a doenga
apareca dentro de seis a nove meses nos bebés e consigamos
ter provas mais concretas dessa rela¢do. Ou talvez constatemas
que a microcefalia é cansada por um conjunto de fatores que
envolve o zika, mas nao apenas ele. Nao sabemos. Mas estamos
trabalhando para saber - e o Brasil é o centro desse trabalho.

Como o virus chegou ao Brasil?

Aytward - O histdrico do zika remonta aos anos 1940,
anda. No Brasil, o primeiro foi visto em maio do a
ado. Como o mosquito tem vida curta e dificilmente
consegue viver a ponto de voar a uma distincia maior de
100 metros, a hipotese que acreditamos ser a mais correta é
que o virus tenha sido trazido por pessoas infectadas, e que
0 mosquito tenha se encarregado da propagagdo.

01 £POCA | # e fevarime 38507

que assistirdo aos Jogos Olimpicos no

Rio do Janeiro?
Aylward - £ importante que as pessoas saibam que nio ha,
até agora, nenhum in prejudicar os
atletas se os devidos cuidados com a prevengdo a0 mosquito
forem tomados. Nio se deve exagerar no alarmismo. O que
& importante ressaltar € que o zika nio representa um risco
a0s Jogos. Os cuidados com o zika para os atletas 30 0s
mesmos que com a dengue e a chikungunya. O tnico alerta
que estd sendo endossado pela OMS é que mulheres gravidas
ouque planejam engravidar tomem um cuidado maior com
mosquito ao viajar para paises com focos da doenga. Mas
so ndo deve, de forma alguma, alterar a dinamica dos Jogos.

- Qual é o limite de casos da doenca para que a
OMS néio recomende a viagem ao Rio de Janeiro?
Aylward - Nio ha um niamero especifico que dispare um
gatilho. O que podemos dizer ¢ que 0 mimero atual de
casos ndo ¢é suficiente para repres ameaga aos
Jogos. Ao tomarem as precaugdes contra dengue, chikun-
gunya e ziKa, turistas e atletas podem aproveitar os Jogos
tranquilamente. Nao ha nenhuma recomendagio da OMS
para nio viajar para paises com casos de zika. As pessoas
devem se proteger, mas ndo ha informagoes suficientes,
hoje, para um alerta de restrigo. *
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& REPUBLICA DOS AMIGOS QUASE 1BILHAOD DE REAIS

8 Como Temer, um ministro e um e Os bastidores da fenomenal
ex-presidenciavel se enroscam negociacéo do craque
em histérias de dinheiro e poder = Neymar com o PSG

Avancos cientificos facilitam o diagnéstico do transtorno, que tem
incidéncia altissima — acomete uma em cada 68 criancas

Um teste com dez perguntas ajuda a identificar sinais do distirbio
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Nunca se soube tanto a respeito do autismo, disttrbio que acomete
uma em cada 68 criangas e que, aos poucos, comega a ser aceito
sem os velhos preconceitos NATALIA CUMINALE

£
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“0 inicio foi muito dificil. Suspeitei que houvesse algo errado quando ele era ainda muito
pequeno, com 1ano e 6 meses. O Fred n&o falava. A pediatra, a fonoaudiéloga e os professores
na escola afirmavam que estava tudo bem. Comentei com meu terapeuta: ‘Acho que estou me
sabotando, coloco defeito no meu filho e todos dizem que ele é perfeito’. Foi quando ele me
aconselhou a procurar ajuda. O Fred foi diagnosticado com 2 anos e 3 meses por um
neuropediatra. No comego, tive de me sacrificar financeiramente. Vendi tudo, mas valeu a pena.
Comemorei cada avango: as primeiras trés palavras na mesma frase; as sete primeiras, que me
pareceram um discurso. O irm&o mais novo, o Eduardo, ajudou muito na evolucéo dele, na
comunicagéo. Outro dia, eu estava no carro e o Fred falava tanto que eu quase virei para tras
para pedir que ficasse quieto. Vocé imagina isso? Ele fala pelos cotovelos. Até pouco tempo
atras, eu ndo conseguia dizer a frase ‘meu filho é autista’ sem cair em prantos. Hoje, vibro e,
com orgulho, lembro de tudo o que ele conseguiu sendo autista.”

113
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Assista ao
depoimento
das maes

“ELE NUNCA demonstra alegria
quando vé€ o pai ou a mae. Parece
fechado em sua concha e vive den-
tro de si.” Foi dessa forma que, em
1938, Beamon Triplett, advogado
na pequena cidade de Forest, no
Mississippi, descreveu seu filho,
Donald, entdao com 4 anos, a um
dos psiquiatras infantis mais res-
peitados nos Estados Unidos da-
quele periodo, o austriaco Leo
Kanner (1894-1981), do Hospital
Johns Hopkins. Em uma longa car-
ta datilografada — eram 33 pagi-
nas —, Triplett relatava seu drama
e o de sua mulher, Mary, com o ga-
rotinho que nunca havia corres-
pondido a um sorriso do casal que
o tinha colocado no mundo — co-
mo se ele ndo pertencesse a0 mes-
mo mundo dos pais. “Donald rara-
mente vem quando o chamam, tem
de ser pego e carregado ou levado
aonde deve ir (...) parece estar sem-
pre pensando, pensando e pensan-
do”, dizia Triplett. Os pais do meni-
no buscavam de Kanner uma res-
posta para o comportamento do fi-
lho. Pensaram em esquizofrenia.
Nao era. Timidez exagerada. Tam-
bém ndo era. Cinco anos depois da
conversa inicial com os Triplett,
de acompanhar outras dez criancas
com comportamento semelhante,

o médico austriaco deu um salto
historico ao denominar o que o ga-
rotinho Donald tinha de “distrbio
autista de contato afetivo”. Donald
virou, assim, o “caso niimero 1” do
transtorno. Hoje, ele esta com 84
anos e, em sua trajetoria, testemu-
nhou quase um século de mudanca
dos humores da sociedade em rela-
¢a0 a0 autismo — no inicio, havia
medo, depois desprezo e, agora,
por fim, a sociedade comeca a ex-
pressar aceitacao. Nesse longo pe-
riodo, surgiram trés novidades:
nunca se teve tanto conhecimento
sobre 0 autismo, nunca foi tao facil
chegar a um diagnostico e — sabe-
se atualmente — trata-se de um
transtorno muito mais comum do
que se imagina.

O mais recente achado, divulga-
do ha duas semanas pela prestigio-
sa revista cientifica britanica Natu-
re, revelou que um sintoma comum
aos autistas — o fato de raramente
fixarem o olhar na boca e nos olhos
de outras pessoas — pode ter um
traco genético. Abre-se, assim, um
caminho na tentativa de explorar a
existéncia de genes supostamente
envolvidos no engajamento social e
os modos como as vias genéticas
podem ser interrompidas em dis-
turbios do desenvolvimento neuro-
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JONNE RORIZ

MEDEIROS, “Meu parto aconteceu normalmente. Conforme o Renato se desenvolvia,
administradora eu percebia que ele ndo reagia tanto aos estimulos. Demorou para
engatinhar, e andou com 1ano e 2 meses. Nao falava de forma funcional,
ﬁ?ﬂe repetia todas as falas de filmes, girava tudo o que via pela frente. Depois
5 anos' das intervengdes, ele evoluiu de maneira extraordinaria. Hoje, esta

maravilhoso. O Renato estuda em uma escola regular. Faz provas como

as dos outros alunos, mas com enunciados um pouco mais curtos. Adora
praticar esportes, como andar de bicicleta e de patins. Sempre o estimulo com algo diferente
porque sua motivacao para as atividades cai muito rapido. Claro que me preocupo com o futuro
dele. Sei que nao serd um médico, mas ele quer prestar vestibular para desenho industrial.

0 Renato tem um trago bonito. Acho que ele tem condigdes de ser muito bom.”
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l6gico. Com isso, amplia-se a possi-
bilidade de entender melhor a di-
namica do autismo.

Ha mais no campo do diagnosti-
co precoce. Em breve, uma tecno-
logia conhecida como eye-tracking
(rastreamento ocular) sera capaz
de escrutar a direcao do olhar de
uma crianga e, com isso, identificar
o transtorno de maneira ainda
mais precisa. Desenvolvida por
pesquisadores da Universidade Ya-
le, nos Estados Unidos, a ferramen-
ta podera ser tao essencial quanto a
balan¢a que acompanha o ganho
de peso das criancas ou a régua de
medir o crescimento infantil. Hoje,
a detecc¢ao do distarbio pioneira-
mente identificado por Leo Kanner
é feita por meio da observacdo dos
sintomas e de testes especificos
(confira um deles @).

O transtorno nao € um fenémeno
novo. Faz parte da condi¢ao huma-
na. Na Russia do século XV, os au-
tistas — que ninguém sabia que
eram autistas — eram considerados
“idiotas sagrados”, tidos como figu-
ras divinas pelo seu comportamen-
to especial. No inicio do século XX,
com a macabra ascensdo da euge-
nia, autistas passavam a vida tran-
cafiados em hospitais, eram esteri-
lizados ou até mesmo sacrificados,

como se faz com um animal inca-
pacitado pela doenca. Felizmente,
desses tempos brutais para ca mui-
ta coisa mudou — e descobriu-se
que a prevaléncia do distarbio é
muito mais elevada do que se ima-
ginava. Estima-se que o autismo
acometa uma em cada 68 criancas.
No Brasil, existem cerca de 2 mi-
1hoes de casos diagnosticados, mas
certamente ha uma estupenda sub-
notificacao. Calcula-se que o nu-
mero real chegue a 3 milhdes. Para
efeito de comparacdo, a taxa da sin-
drome de Down € de um caso para
700 nascimentos, muito mais baixa
que a do autismo, portanto. A alta
prevaléncia ndo significa que o
transtorno esteja se espalhando,
como uma epidemia. Ela se deve
aos avancos na area de diagnostico,
pois os estudos sobre o autismo tri-
plicaram na tiltima década.

Mas, afinal, o que € o autismo? A
definicdo mais sucinta diz que se
trata da dificuldade de seu porta-
dor, desde a primeira infancia, de
relacionar-se com outras pessoas €
da manifestacao de comportamen-
tos repetitivos. Mas cada autista ¢
tnico. Nao ha dois exatamente
iguais, embora em quase todos seja
possivel enxergar, em alguma me-
dida, a figura de Donald Triplett, o

4|13
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empresaria
“Com 1ano e 8 meses, o Bruno foi para a escola. Ficava angustiada com a hora
mée de da saida. As criangas olhavam para os pais e corriam sorridentes em direcao
BRUNO, aeles. Bruno chegava indiferente. Eu dava amor e n&o recebia nada em troca.
10anos Chamava-o e ele ndo respondia. Mesmo assim, o autismo ndo passava pela

minha cabega. Chorei muito depois do diagnéstico. Para a mée, uma noticia
dessas é como se a vida ficasse em preto e branco. Vocé sai da maternidade esperando um mundo
colorido e, de repente, descobre que ndo sera assim. Montei uma pequena empresa para ajudar o
Bruno a se desenvolver, com vérios especialistas. Apds muito estimulo, ele aprendeu a olhar, a
brincar e a se comunicar. E muito inteligente, sabe todos os caminhos da cidade, parece um GPS.
E curioso perceber nele algumas habilidades que vocé néo vé em outras criangas. Sao essas
peculiaridades que tornam a convivéncia interessante. Passei a ter outra visdo da vida e a respeitar
o tempo de cada um. Aprendi muito com ele.”

JONNE RORIZ
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caso pioneiro, segundo a descri¢ao
feita pelos jornalistas americanos
John Donvan e Caren Zucker, auto-
res de Outra Sintonia, um fascinan-
te livro, lancado no Brasil pela
Companhia das Letras, que conta a
historia do autismo. Escrevem eles:
“As pessoas pareciam desconcerta-
lo, mas com coisas Donald tinha
uma relacdo solida e satisfatoria”.
Alguns autistas tém dificuldade
de combinar palavras em sentencas
que facam alguma logica. Muitos
apresentam dificuldade de alfabeti-
zacdo. Uns ndo interagem e se fe-
cham em si mesmos. Outros se co-
municam apenas com pessoas mais
proximas. O interesse sempre fixo
por algum assunto muito especifico
varia de intensidade. Ha os que vi-
vem alinhando os brinquedos de
modo repetitivo, 0s que assistem ao
mesmo filme dezenas e dezenas de
vezes ou sO pisam em azulejos de
uma cor especifica, como se tives-
sem uma compulsio obsessiva.
Mas alguns podem, sim, ter uma vi-
da produtiva. Estima-se que 16%
deles ocupem cargos em empregos
remunerados, em tempo integral —
isso em paises ricos, como o Reino
Unido. Donald Triplett, por exem-
plo, chegou a trabalhar, mas sempre
no escritorio do pai e, depois, de fa-

miliares. No Brasil, ndo existe esta-
tistica sobre autistas e o mercado
de trabalho.

Hoje, sabe-se que 0 autismo tem
um amplo espectro. Na ponta de
maior gravidade, estao criancas
que nem chegam a falar, habitam
um universo a parte, inacessivel
aos que as rodeiam, e sao incapa-
zes de estabelecer um contato vi-
sual. No outro polo, de menor in-
tensidade, brotam os génios, geral-
mente afeitos @ matematica, que
conhecem muito sobre um tinico
assunto. Os portadores da sindro-
me de Asperger, tida como o “au-
tismo altamente funcional”, deta-
lhada em 1944 pelo psiquiatra aus-
triaco Hans Asperger (1906-1980),
fazem hoje parte desse grupo mais
brando. Fez sucesso, na década
passada, nos Estados Unidos, uma
camiseta que circula entre os as-
pies, assim chamados 0s portado-
res da sindrome, com uma simpati-
ca definicao: “Socialmente desajei-
tado, intelectualmente avangado”.
O que une todas as cores desse dé-
gradé emocional, os altos e baixos,
nos limites do espectro, € a dificul-
dade de relacionamento social, co-
mo intuiu Kanner.

Apesar dos avancos, a causa do
autismo ainda é uma incognita. Ha
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apenas indicios. Um fator conheci-
do: o cérebro do autista € 10% au-
mentado. Isso porque, no inicio da
vida, o 6rgdo passa por um periodo
de proliferacdo de conexdes, que
logo depois € substituido por outro
processo, conhecido como poda
neuronal. Nesse momento, as liga-
¢oes entre neurdnios subutilizadas
sao desligadas, em um mecanismo
de “selecao natural”, por assim di-
zer, e apenas as ligacoes decisivas
permanecem. “No autismo, a poda
nao ocorre de modo eficaz. Uma
grande quantidade de neurénios
persiste, mas sdo cé€lulas nao trei-
nadas”, explica o neurologista Car-
los Gadia, diretor do setor de dis-
turbios neuropsiquiatricos do Hos-
pital Infantil Nicklaus, de Miami.
Nao se sabe o que produz a inefica-
cia dessa poda neural, mas os espe-
cialistas acreditam que, dada a fa-
lha de conex@o entre as redes, o re-
sultado sao pequenos blocos de hi-
perconectividade local — o que ex-
plicaria interesses tao focados.
Sabe-se que o autismo pode estar
ligado a fatores altamente diversos,
como a idade avancada dos pais no
ato da concepc¢ao e o nascimento
prematuro. Uma pesquisa chegou a
relacionar a probabilidade de autis-
mo a exposi¢ao das maes a polui-

¢ao do ar. Mas os cientistas nao fa-
zem ideia do peso de cada um des-
ses elementos. A falta de acompa-
nhamento clinico dos autistas tam-
bém nao ajuda para o avango do
conhecimento sobre o problema,
pois ainda s@o raros os estudos
com pacientes adultos. E, essen-
cialmente, um transtorno ainda
misterioso, de origem incerta, po-
rém cada vez mais tratado com o
carinho que exige — e talvez seja
essa a grande novidade.

O zelo e a aceitacao percorreram
um longo caminho. Em 1948, numa
célebre entrevista a revista Time, o
psiquiatra Kanner, o0 mesmo que
chegou ao diagndstico de Donald
Triplett, cunhou o termo “maes-
geladeira”, querendo dizer que
maes incapazes de oferecer afeto
podiam ser responsaveis pelo autis-
mo de seus filhos. Eram criancas
que “ficavam simplesmente guar-
dadas em uma geladeira que nao
descongelava”. Mais tarde, o psico-
logo austriaco Bruno Bettelheim
(1903-1990), que sobreviveu aos
campos de concentra¢ao nazistas e
se mudou para os Estados Unidos,
abracgou a sugestao de Kanner e
construiu todo um edificio tedrico.
Em seus textos, Bettelheim — mais
conhecido por um best-seller pop
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O PACIENTE NUMERO 1 Donald Triplett, com cerca de 4 anos
e hoje, aos 84: seu caso ajudou o psiquiatra Leo Kanner
a definir pela primeira vez o que é o transtorno
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dos anos 1970, A Psicandlise dos
Contos de Fadas — desenvolveu a
ideia de que o autismo resultava da
indisponibilidade afetiva das maes
e atribuia a elas a culpa pelo trans-
torno dos filhos. A teoria, hoje em
dia, esta totalmente desmoraliza-
da. Bettelheim terminou seus dias
denunciado como um impostor
que inventou praticamente tudo o
que divulgou, e acabou suicidan-
do-se sob o peso das revelacoes de
suas fraudes, além das acusagoes
de maus-tratos contra as criancas
que atendia.

Quando o autismo parecia ter
limpado o terreno dessas aberra-
¢oes, surgiu a falsa teoria das vaci-
nas. O gastroenterologista inglés
Andrew Wakefield, em artigo pu-
blicado no prestigioso The Lancet
em 1998, associou o autismo a apli-
cacdo da vacina triplice (sarampo,
caxumba e rubéola). Como toda
crianca recebe a triplice, pais do
mundo inteiro ficaram aterroriza-
dos e, com isso, o artigo causou
uma enorme repercussao, antes de
ser inteiramente desmascarado.
Wakefield perdeu o direito de exer-
cer a medicina e transformou-se
num paria na vida académica, mas
causou um estrago que dura até ho-
je, sobretudo nos Estados Unidos,

onde ha bolsoes que fazem campa-
nha contra a vacina¢ao em massa
sob alegacao de que ela “causa au-
tismo”. Como efeito colateral das
falsidades de Wakefield, chegou a
aumentar a incidéncia de sarampo
nos Estados Unidos, na Inglaterrae
no Pais de Gales.

Em paralelo, o autismo tornou-
se mais conhecido das massas nas
ultimas décadas. Em 1988, o filme
Rain Man, em que o ator Dustin
Hoffman interpretou um autista,
ajudou a difundir o transtorno e
ampliar o conhecimento sobre ele.
Para uma das mais calorosas ati-
vistas em satide publica daquele
tempo, Ruth Sullivan, “Rain Man
fez o campo do autismo avancar
25 anos”. Mais recentemente, a
atriz Claire Danes interpretou
uma cientista autista, baseada nu-
ma personagem real, em um filme
da HBO que se tornou muito po-
pular nos Estados Unidos, mas
nem tanto no Brasil. Em abril des-
te ano, o programa Sesame Street
(Vila Sésamo), muito querido en-
tre as criancas americanas, apre-
sentou seu primeiro personagem
autista, o fantoche-menina Julia.
No episodio de estreia, os colegas
da boneca tentam entender suas
caracteristicas peculiares: calada,
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concentrada, a quem o ruido da si-
rene de uma ambulancia provoca
irritacao exacerbada.

Apesar de tudo, o autismo conti-
nua sendo um fator desconcertan-
te. Uma crianga autista mexe com-
pletamente com o nucleo que a cer-
ca. Diz o psiquiatra Guilherme Po-
lanczyk, professor de psiquiatria da
infancia e adolescéncia da Univer-
sidade de Sao Paulo: “E um dos
diagnosticos mais dificeis de co-
municar as familias”. E pratica-
mente impossivel encontrar um pai
ou uma mae que, com um filho au-
tista, ndo tenha sofrido uma carga
de angustia e apreensao diante da
davida, mediada com a sensa¢ao
de esperanca ao constatar que a
crian¢a formou uma frase comple-
ta, o que pode ser um passo mini-
mo para a condi¢do humana, mas €
um passo gigante para um autista.

Os pais tém de interpretar para
sempre os desejos dos filhos, co-
mo num jogo de adivinhacao,
sem saber, contudo, se estao cer-
tos. Precisam lidar — e isso € in-
variavelmente cruel — com pre-
conceitos diarios. Uma crianca
autista costuma enfrentar difi-
culdades enormes para ser aceita
nas escolas. Existem pais que
chegam a nao comunicar o trans-
torno na hora da matricula, em
uma tentativa de conseguir a va-
ga. Uma lei instituida em 2013 no
Brasil estabelece que os autistas
sejam considerados oficialmente
pessoas com deficiéncia, tendo
direito as politicas de inclusdo do
pais — entre elas, 0 acesso a edu-
cac¢do. Ou seja, escolas puiblicas e
particulares devem aceitar crian-
¢as com autismo. O que aconte-
ce, na pratica, segundo os pais, é
que muitas das escolas particula-
res se recusam a fazé-lo, argu-
mentando nao terem infraestru-
tura ou um curriculo adaptado
para a inclusao.

Tomando-se emprestado o titu-
lo de uma das coletaneas do poeta
Carlos Drummond de Andrade,
talvez se possa dizer que o autis-
mo hoje € um “claro enigma” — é
evidente, mas ainda incompreen-
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NEIVER GIANVECHIO, ‘I‘E(.;)uando pgqueno, Victor faIa've.l pouco e tinha muitas crisots nervosas. .
le ndo aceitava meu colo de jeito nenhum. Chorava demais, era uma coisa

gerentedeempresa fora do normal. Achavamos, eu e a méae, a Adriana, que ele melhoraria

com o passar do tempo, mas foi piorando. Quase sempre andava descalgo
pai de pela casa, mesmo se estivesse frio. Ndo adiantava pedir, explicar. Um dia
VICTOR, perdi a paciéncia e cheguei a dar um tapa no pé dele. Ficou até amarca
dos meus dedos. Ele me olhou, néo teve reagéo nenhuma. Nao compreendia
nem a dor. Figuei mal, muito arrependido de n&o saber lidar com aquela
condigéo. Depois do diagnéstico, tudo fez mais sentido. Construi uma relagédo bonita e paciente
com ele. Brincamos de luta, jogamos basquete, mas a paixao da vida dele é a mae. Para facilitar a
comunicagéo, passamos a fazer desenhos em quadrinhos. Cada cena explica o que vai acontecer,
desde tomar banho até ir ao médico. Ele € muito inteligente. Se eu pudesse ter um superpoder?
Gostaria de saber o que tem dentro da cabeca do Victor para poder ajudé-lo um pouquinho mais .”

14 anos
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sivel. E preciso navegar pelo autis-
mo dia apés dia, buscando com-
preender sutilezas e surpreenden-
do-se, as vezes, com revelacoes
aparentemente abruptas, como o
filho que de repente entende uma
ironia, um gracejo, umjogo de pa-
lavras, antes ferreamente enigma-
ticos para ele. Ou quando ele de-
monstra um entendimento parti-
cularmente agudo, e original, de

uma situacao cotidiana. Contou a
VEJA a advogada Heloisa Uelze
Bloisi, mae de um garoto autista:
“Cheguei tarde do trabalho e fui
dar um beijo no Fred, que me dis-
se estar com saudade. Eu entao
perguntei: ‘Vocé sabe o que € sau-
dade?’. E ele respondeu: ‘Sei, sim,
mamde. E o amor longe’”. Esta-
mos ou ndo estamos todos no
mesmo mundo? m

PIONEIRA Julia, a boneca autista da versao americana de Vila Sésamo
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Festival estimula convivéncia entre
pessoas com e sem deficiéncia

Cidade das Artes vai ter festa pelo dia da luta pela
inclusiao, mas ainda ha o que melhorar em acessibilidade
na regiao

Lucas Abreu
20/09/2018 - 00:09

Ouca este contetido 0:00 * ™ 100% Audima

A turma de alunos de danga cigana com Sindrome de Down da é uma das atrag&es do evento Foto: Gabriel
de Paiva / Agéncia O Globo
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RIO — Amanha é o Dia Nacional da Luta das Pessoas com Deficiéncia, e, se ainda ha
muito o que fazer pela inclusio delas, algumas iniciativas com esse objetivo ji estdo
em curso. E o caso do festival O que Move Vocé, que ocuparé a Cidade das Artes no
domingo, e vai reunir grupos de danca, shows musicais, nimeros de humor e samba.

LEIA MAIS: Apesar de leis, acessibilidade nao é realidade em muitos condominios
Passageiros reclamam precariedade e falta de acessibilidade em 6nibus de Niter6i
Plano de Mobilidade de Niterdi prevé corredor para 6nibus no Centro

—Queriamos marcar a data, e a ideia veio do Caio Leitao, da escola de samba
Embaixadores da Alegria — conta Bel Kutner, diretora artistica da Cidade das Artes,
referindo-se a um dos criadores da agremiac@o que retne portadores de nanismo e
pessoas com outras deficiéncias.

Fundada ha 13 anos, a Embaixadores da Alegria desfila anualmente na Marqués de
Sapucai. Dias antes do carnaval, arrasta o ptiblico pelas ruas do Engenho de Dentro.

— A Embaixadores da Alegria é uma iniciativa que transforma o carnaval em
incluséo. J4 beneficiou mais de 15 mil pessoas, e aproximadamente duas mil por ano
se envolvem nas nossas atividades e nos desfiles — conta Caio Leitdo.

Segundo ele, a ideia de fazer o festival O Que Move Vocé comecou com a musica “Faz
o mundo rodar”, da banda Whipallas. A letra fala sobre motivacgio e desejo de ir mais
longe, caracteristicas que, segundo o guitarrista e vocalista Pedro Lenz, todos tém. O

grupo se apresentara no evento, quando ser4 filmado o clipe da musica, sob a dire¢io
de Rogério Gomes.
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O mestre-sala e a porta-bandeira da Embaixadores da Alegria Foto: Gabriel de Paiva / Agéncia O Globo

O festival comecara as 10h, com atividades como leituras de histérias, performances
e oficinas de arte, destinadas a pessoas com e sem deficiéncia. Ainda estdo na
programacido uma apresentacdo do humorista Gigante Leo e show do tecladista cego
Luis Otavio.

O evento também terd apresentactes de uma turma de danca cigana cujos
integrantes sao pessoas com sindrome de Down; da Pulsar, companhia de danca
formada por bailarinos com e sem deficiéncia; e da Carioca Sobre Rodas, projeto que
ensina danca de saldo para cadeirantes. E uma peca de teatro com jovens atendidos
pelo Instituto Priorit, especializado em atividades para criangas e adolescentes com
transtorno do espectro autista. A ONG One by One, que atende criancas de baixa
renda com necessidades especiais, vai comandar atividades na Sala de Leitura.

Uma das grandes atrac¢oes do evento sera a remontagem da exposicdo com dez
cadeiras de rodas customizadas, a Wheelchair Parade, vista por mais de um milhao
de pessoas durante a Olimpiada do Rio.
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Personalidades vao ancorar as atividades: Daniele Suzuki, Paolla Oliveira, Eriberto
Ledo, Arnando Cezar Coelho, Marcelo Serrado e Cris Vianna confirmaram
participacdo. O campedo paralimpico Clodoaldo Silva também estara 14, contando
sua experiéncia.

A Embaixadores da Alegria entrard em cena no fim da tarde, para encerrar o evento
com samba. A frente da bateria vira a pioneira Fernanda Honorato, primeira rainha
de bateria e primeira reporter de TV com sindrome de Down do pais.

— A Embaixadores me abriu muitas portas, me proporcionou muitas oportunidades
e autonomia — diz ela.

A advogada La Rufino, de 43 anos, porta-bandeira da escola, sente 0 mesmo: ela teve
poliomelite na infancia e conviveu com dificuldades motoras por toda a vida, até que,
em 2014, 0 quadro se agravou:

— Quando eu perdi o movimento da perna direita, tive que decidir o que eu queria
ser, e minhas opc¢oes eram ser triste ou ser sambista. Escolhi ser feliz.

OS PERCALCOS PARA VIVER A CIDADE

Ha outros bons exemplos de inclusio na regido. Um deles é o projeto Praia Para
Todos, do Instituto Novo Ser, que desde 2008 disponibiliza profissionais e
equipamentos para que pessoas com deficiéncia possam tomar banho de mar e
praticar esportes nas praias da Barra e de Copacabana.
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Renata e Cristiano Azevedo acham importante que o filho Heitor frequente espagos publicos Foto: Gabriel
de Paiva / Agéncia O Globo

Segundo Ricardo Gonzalez, criador do projeto e cadeirante, o Praia Para Todos ja
atendeu mais de 6.600 pessoas, mas s funciona de dezembro a abril, devido &
escassez de recursos.

— Gostariamos de manter o projeto por pelo menos mais cinco meses, mas
precisariamos dobrar o nosso orcamento para isso — conta.

Tida como o mais democratico espaco de lazer dos cariocas, a praia, alis, ndo é tdo
inclusiva, atesta o surfista e misico André Melo de Souza, cadeirante.

— S0 pouquissimos os acessos adequados. Eu moro em frente a praia, mas, quando
quero ir para a areia, preciso da ajuda dos meus amigos — diz ele.

Souza elogia a acessibilidade dos shoppings, e diz que sua rotina ficou mais facil com
a chegada de BRT e metrd a regido. Mas ainda ha problemas, frisa:
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—As estacoes do BRT sdo acessiveis, mas o equipamento de fixacdo da cadeira nos
onibus est4 sempre quebrado. Tenho que ficar atento para viajar em seguranca.

TR

André Melo de Souza elogia a acessibilidade dos shoppings Foto: Gabriel de Paiva / Agéncia O Globo

Procurado, o Consorcio BRT lembra que representa 16 empresas, cada uma com um
padrio de manutencio diferente, o que, no entanto, "nio é uma justificativa para
que um equipamento fundamental para o exercicio dos direitos das pessoas com
deficiéncia nio esteja em pleno funcionamento". Por isso, a partir do relato de
Souza, promete fazer uma inspecéo rigorosa nos equipamentos de fixacio das
cadeiras dos Onibus.

Pais de Heitor, de 6 anos, que nasceu com mielomeningocele e ndo tem movimento
nas pernas, Renata e Cristiano Azeredo também elogiam as condicdes dos shoppings
daregido. E frisam que fazem questao de levar o menino a espacos ptiblicos, apesar
das dificuldades encontradas em muitos deles.

— A gente entende que ele precisa ser visto pelas pessoas, porque s6 assim vao
comecar a pensar uma cidade com maior acessibilidade — diz Azeredo.
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