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Na nossa populagéo

Hé gente de todo jeito
Tem quem n&o enxerga,
N&o ouve, ndo anda direito,
Ou pensa devagarinho
Mas elas cobram respeito.
Pessoas com deficiéncia
Querem empoderamento
Poder escolher e decidir,
Demonstrar 0 pensamento,
Estudar, trabalhar, viajar,
Ter um relacionamento.
Todo cidadéo diferente
Quer é oportunidade,
Luta por cultura, lazer,
Justica, acessibilidade,
Reabilitacdo, saude,
Direito e dignidade.

[...]

Sejamos responsaveis
Por nossa sociedade

Que deve ser respeitosa
Com toda diversidade,
Justa e possibilitando:
Acolhimento e equidade.
Entdo vamos lutar juntos
Contra a discriminagéo.
Com ou sem deficiéncia,
Todo mundo é cidaddo
Vamos fazer acontecer

A verdadeira incluséo.
(Peleja da Inclusdo — Cordel de Hélio de Araujo)



RESUMO

Ribeiro, S. de M. B. (2024). Ativismo e redes sociais de cuidadoras de pessoas com TEA. Tese
de Doutorado. Programa de Pds-Graduagdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento. Belém-
PA, 147 p.

Esta tese teve como objetivo geral analisar a influéncia ou relacdo das redes sociais com 0
engajamento das cuidadoras no ativismo em favor de pessoas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) nos municipios de Belém e Ananindeua. Para tanto, foram elaborados trés
objetivos especifico: 1) investigar na literatura cientifica, nacional e internacional, o ativismo
relacionado a deficiéncia; 2) caracterizar o ativismo de cuidadoras de pessoas com Transtorno
do Espectro Autista (TEA) nos municipios de Belém e Ananindeua; e 3) compreender a
configuracdo da rede social que estrutura o ativismo das cuidadoras de pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) nos municipios de Belém e Ananindeua. Para
investigar os objetivos da tese, foram organizados trés estudos independentes. O Estudo 1
“Ativismo e Deficiéncia: Uma Revisdo Integrativa da Literatura” teve como objetivo
investigar, na literatura cientifica nacional e internacional, o ativismo relacionado a
deficiéncia, para identificar ativistas, verificar formas de organizacéo e exercicio do ativismo,
além de conhecer a metodologia das pesquisas. No método, seguiram-se as seis etapas
recomendadas para uma revisdo integrativa e a declaracdo PRISMA (2020), utilizando-se 0s
descritores “political activism”, “ativismo”, “disabled”, “deficiéncia”, “disabled persons” e
“pessoa com deficiéncia” nas bases de dados PsycINFO, SCOPUS e SciELO. Das quatro
estratégias de busca, 47 artigos foram identificados, dos quais 10 foram selecionados e cinco
incluidos na revisdo. Os resultados destacaram que a metodologia das pesquisas foi
qualitativa, incluindo trés artigos tedricos, com andalises conceituais e histéricas, e dois
empiricos, que utilizaram entrevistas como instrumento de coleta de dados, um deles com
observacao participante. Nos indices “ativistas” e “deficiéncia”, identificaram-se pessoas com
e sem deficiéncia, organizacdes da sociedade civil e academia, além dos tipos e conceitos de
deficiéncia e suas barreiras. Quanto ao indice “ativismo”, analisaram-se motivagdes, pautas de
lutas, formas de organizagdo, conquistas e desafios. Assim, o0 ativismo mostrou-se
fundamental na promocdo dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia, ao evidenciar 0s
desafios enfrentados e ressaltar a necessidade de politicas publicas mais inclusivas. O Estudo
2 “Do cuidado ao Ativismo: Percep¢des de Cuidadoras de Pessoas com TEA” teve como
objetivo caracterizar o ativismo de cuidadoras de pessoas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA) em Belém e Ananindeua, analisando o perfil sociodemografico, motivacoes, praticas,
demandas, conquistas e a gestdo do tempo entre o ativismo e o cuidado. A pesquisa, de
natureza observacional, transversal e descritiva com abordagem qualitativa, envolveu 30
cuidadoras engajadas em ativismo, selecionadas intencionalmente por meio da técnica da bola
de neve. Foram utilizados o Inventario Sociodemografico e o Questionario de Levantamento
de Ativistas de Referéncia para a coleta de dados, analisados através da Analise de Contetdo.
Os resultados apontaram que a maioria das ativistas possuia entre 41 e 50 anos, com ensino
superior completo, autoidentificacdo como pardas, catdlicas, casadas, empregadas
formalmente, com renda familiar de 3 a 5 salarios minimos, e sem beneficios de programas de
transferéncia de renda. A motivacdo para o ativismo identificou desde a falta de suporte
estatal até a participacdo em grupos e entidades civis que forneciam acolhimento e
informacdo. As praticas ativistas incluiram conscientizacdo sobre o TEA, participacdo em
debates politicos e uso de tecnologias digitais. As demandas enfatizaram as politicas publicas
e apoio familiar, enquanto as conquistas destacaram legislacdes, direitos sociais e visibilidade
social. A gestdo do tempo revelou desafios relacionados a sobrecarga, a importancia da rede



de apoio e a necessidade de flexibilidade, enfatizando o equilibrio entre as responsabilidades
de cuidado e ativismo. O Estudo 3 “Ativismo de Cuidadora de Pessoas com TEA: Um Estudo
sob a Perspectiva da Analise de Redes Sociais” teve como objetivo compreender 0 ativismo
de cuidadoras de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) em Belém e
Ananindeua, Para, mapeando a rede social dessas ativistas e analisando a sociometria da rede
e a centralizacdo das entidades envolvidas. Empregou-se uma metodologia observacional,
transversal, exploratoria e descritiva, com abordagem quantitativa, envolvendo 30 ativistas
identificadas pela técnica de bola de neve. Utilizaram-se o Inventario Sociodemografico e o
Questionario de Levantamento de Ativistas de Referéncia na coleta de dados, respeitando-se
as consideragdes éticas. A analise de dados foi realizada no software NodeXL Pro e pelo
algoritmo Clauset-Newman-Moore. Os resultados identificaram 7 grupos principais na rede,
que revelaram padrbes variados de conexdo e coesdo. Os grupos 1 e 4 se destacaram; o
primeiro, composto por 17 ativistas de nove entidades diferentes, e o segundo, notavel por sua
alta densidade de conexdes, ambos demonstrando coesdo interna significativa por meio de
citacBes reciprocas, indicando um fluxo robusto de informagdes. A pesquisa apontou ainda
para autocitacdo dentro de certas entidades, sugerindo um fluxo concentrado de informagoes e
impacto ampliado no capital social das ativistas. Os resultados enfatizam liderancas influentes
no ativismo, coesdo de grupos e a centralidade de entidades. Os estudos alcancaram 0s
objetivos da tese, evidenciando que cuidadoras de pessoas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) estdo organizadas em grupos e entidades da sociedade. A atuagdo em ativismo
resultou em uma rede de relacionamentos composta por 7 grupos, caracterizada pela
predominancia feminina, alta densidade em determinados grupos e homofilia decorrente da
participacdo no mesmo grupo. Essa rede viabilizou o fluxo de comunicacao e o capital social
para as cuidadoras e grupos, facilitando a execucéo do ativismo.

Palavras-chave: Ativismo; Cuidadora; Redes Sociais; Transtorno do Espectro Autista.



ABSTRACT

Ribeiro, S. de M. B. (2024). Activism and social networs of caregivers of people with ASD.
Doctoral Thesis. Graduate Program in Behavior Theory and Research. Belém-Pa, 147 p.

This thesis aimed to analyze the influence or relationship of social networks with the
engagement of caregivers in activism for people with Autism Spectrum Disorder (ASD) in the
cities of Belém and Ananindeua. Three specific objectives were formulated: 1) to investigate
the activism related to disability in national and international scientific literature; 2) to
characterize the activism of caregivers of people with ASD in Belém and Ananindeua; and 3)
to understand the configuration of the social network that structures the activism of caregivers
of people with ASD in these cities. To investigate these objectives, three independent studies
were organized. Study 1, "Activism and Disability: An Integrative Literature Review," aimed
to investigate activism related to disability in national and international scientific literature to
identify activists, verify forms of organization and activism, and understand the research
methodologies. This involved following the six steps recommended for an integrative review
and the PRISMA statement (2020), using descriptors such as "political activism," "disabled,"
and "disabled persons” in databases like PsycINFO, SCOPUS, and SciELO. Out of four
search strategies, 47 articles were identified, 10 were selected, and five were included in the
review. The results highlighted that the research methodology was qualitative, including three
theoretical articles with conceptual and historical analyses and two empirical studies using
interviews, one with participant observation. Study 2, "From Care to Activism: Perceptions of
Caregivers of People with ASD," aimed to characterize the activism of caregivers in Belém
and Ananindeua by analyzing sociodemographic profiles, motivations, practices, demands,
achievements, and time management between activism and care. This observational, cross-
sectional, descriptive study with a qualitative approach involved 30 caregivers engaged in
activism, selected intentionally through the snowball technique. The Sociodemographic
Inventory and the Reference Activists Survey were used for data collection, analyzed through
Content Analysis. The results showed that most activists were between 41 and 50 years old,
with higher education, identified as brown, Catholic, married, formally employed, with a
family income of 3 to 5 minimum wages, and without benefits from income transfer
programs. Activism motivation ranged from the lack of state support to participation in civil
groups and entities that provide welcoming and information. Activist practices included
raising awareness about ASD, participating in political debates, and using digital
technologies. The demands focused on public policies and family support, while the
achievements highlighted legislation, social rights, and social visibility. Time management
revealed challenges related to overload, the importance of the support network, and the need
for flexibility, emphasizing the balance between care responsibilities and activism. Study 3,
"Activism of Caregivers of People with ASD: A Study from the Perspective of Social
Network Analysis,” aimed to understand the activism of caregivers of people with ASD in
Belém and Ananindeua, mapping their social network and analyzing the sociometry of the
network and the centralization of the involved entities. This observational, cross-sectional,
exploratory, and descriptive study with a quantitative approach involved 30 activists
identified through the snowball technique. The Sociodemographic Inventory and the
Reference Activists Survey were used for data collection, respecting ethical considerations.
Data analysis was conducted in NodeXL Pro software using the Clauset-Newman-Moore
algorithm. The results identified 7 main groups in the network, revealing varied patterns of
connection and cohesion. Groups 1 and 4 stood out; the former, composed of 17 activists from



nine different entities, and the latter, notable for its high density of connections, both
demonstrating significant internal cohesion through reciprocal citations, indicating a robust
flow of information. The research also pointed to self-citation within certain entities,
suggesting a concentrated flow of information and an expanded impact on the social capital of
the activists. The results emphasize influential leadership in activism, group cohesion, and the
centrality of entities. The studies achieved the thesis objectives, showing that caregivers of
people with ASD are organized into groups and entities of society. Activism resulted in a
network of relationships composed of 7 groups, characterized by female predominance, high
density in some groups, and homophily due to participation in the same group. This network
facilitated the flow of communication and social capital for caregivers and groups, enabling
the execution of activism.

Keywords: Activism; Caregiver; Social Networks; Autism Spectrum Disorder.
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18

APRESENTACAO

A pesquisa desta tese visa investigar o ativismo no campo da deficiéncia, destacando a
importancia das redes sociais e dos recursos que nelas circulam para o ativismo de cuidadoras
de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA). A literatura sobre o tema sugere que
as interacOes entre pessoas com e sem deficiéncia sdo influenciadas por modelos socialmente
construidos, em contextos histéricos especificos. Assim, este estudo alinha-se ao modelo
social da deficiéncia que enfatiza o contexto sociocultural e a promocéo e/ou violagao de
direitos, como elementos fundamentais para a compreenséo da deficiéncia, em um cenario de
denuncias e proposicdo de mudancas. Além disso, utiliza a Analise de Redes Sociais (ARS)
para analisar como as redes de ativistas operam, identificando as ativistas centrais, as
conexdes estratégicas e as formas de comunicacdo e mobilizacdo de recursos para alcancar as
mudangas propostas pelo modelo social da deficiéncia por meio do ativismo.

A suposicao principal é que o ativismo no campo do TEA desenvolve-se em rede. O
engajamento civico evidencia a participacdo de pessoas que convivem com a deficiéncia,
principalmente pessoas com TEA, seus cuidadores e cuidadoras, profissionais, intelectuais,
associacdes e coletivos que mobilizam recursos associativos. O ativismo ndo é homogéneo e
requer uma articulacdo ampla para dar visibilidade as demandas.

Especialmente no caso de cuidadoras de pessoas com TEA, sabe-se que a carga de
suporte envolvida esta relacionada ao espectro que € Unico, pois cada pessoa com TEA
apresenta um conjunto préprio de desafios e forgas. Os desafios podem estar relacionados a
comunicagéo e interacgdo social, comportamentos repetitivos, rotinas estritas, interesses
intensos e focados, sensibilidades sensoriais, dificuldades em regular emocdes e
comportamentos, variagdo no desenvolvimento da fala, entre outras caracteristicas. As forgas

podem estar relacionadas as habilidades em musica, arte, calculo e memoria.
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O cuidado de uma pessoa com TEA ¢ influenciado pelo nivel de suporte necessario,
que varia entre 1 e 3, sendo: 0 1 para suporte necessario; o 2 para suporte substancial
necessario; e o 3 para suporte muito substancial necessario (DSM-5). Esses niveis de suporte
sdo intensificados por uma sociedade pouco inclusiva. Assim, as demandas de cuidado
impactam as dindmicas familiares, especialmente a vida das mulheres que s&o as principais
cuidadoras. Em particular, muitas atividades de cuidado, bem como o proprio ativismo, séo
realizadas por mulheres, e essa condi¢do deve ser levada em consideracdo. Além disso, o
ativismo requer um investimento de tempo que compete com outras atividades da vida diaria,
como a sobrevivéncia financeira, o lazer, o cuidado pessoal, entre outras.

Entende-se que, para serem gerenciados, esses fatores operam dentro de uma rede
social, pois tanto o ativismo quanto o cuidado exigem tempo e suporte. Por isso, supde-se que
as familias desenvolvam acGes em redes que adquirem caracteristicas estruturais particulares,
ainda pouco investigadas. Nesse sentido, a tese investigou o ativismo de cuidadoras de
pessoas com TEA nos municipios de Belém e Ananindeua, no estado do Para, com énfase na
rede social que estruturou o ativismo nesses municipios a partir de uma Analise de Redes
Sociais e caracterizou qualitativamente o ativismo na percepc¢ao das cuidadoras ativistas, para
demonstrar a relacdo entre o ativismo e a rede social no campo do TEA. Acredita-se que esta
abordagem seja inovadora no campo de pesquisa, pois destaca um papel pouco explorado: o
relacional. Considerando tais aspectos, a tese foi desenvolvida em trés estudos independentes,
mas relacionados para a discussdo do tema.

O Estudo 01 consistiu em uma revisao integrativa da literatura sobre o ativismo relacionado a
deficiéncia. O Estudo 02 caracterizou o ativismo a partir das percepc¢des das cuidadoras ativistas. O
Estudo 03 configurou a rede social que estrutura o ativismo das cuidadoras. Os estudos estdo alinhados
as pesquisas desenvolvidas no Laboratério de Ecologia do Desenvolvimento (LED) e no Laborat6rio
de Analise de Redes Sociais (LAR), vinculados ao Programa de P6s-Graduacdo em Teoria e Pesquisa

do Comportamento da Universidade Federal do Para.
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O Modelo Social da Deficiéncia

A relacdo entre pessoas com e sem deficiéncia tem se modificado tanto em relacdo aos
pressupostos filosoéficos quanto as praticas desenvolvidas (Aranha, 2001). Um longo caminho
foi percorrido da invisibilidade a convivéncia social, da percepc¢édo de anormalidade que
destacava apenas a lesdo do corpo ao entendimento da deficiéncia como uma relacao entre as
lesGes do corpo e os limites da sociedade como no modelo social da deficiéncia (Diniz, 2017).

O modelo social da deficiéncia surgiu no Reino Unido, na década de 1960, sendo
inicialmente desenvolvido por pessoas com deficiéncia do Social Disability Movement. Este
demonstrou que parte das dificuldades vivenciadas estava vinculada a maneira como a
sociedade lidava com as limitacdes fisicas, intelectuais, sensoriais e multiplas (Diniz, 2017;
Werneck, 2004). Esse entendimento permitiu a compreensédo da deficiéncia, na interacdo entre
as limitacdes pessoais e do contexto, como um fenémeno social e politico, que faz parte do
campo das ciéncias humanas, sociais e dos direitos humanos (Franca, 2013; Gesser & Toneli,
2012). Os primeiros estudiosos foram pessoas com deficiéncia, em sua maioria homens, que
tinham sido institucionalizados e apontavam que a lesdo do corpo (expressao bioldgica) ndo
determinava e/ou explicava a subalternidade. Assim, a deficiéncia (fenbmeno sociol6gico)
deveria ser abordada no campo politico, ndo apenas no terapéutico (Bampi, Guilhem, &
Alves, 2010; Diniz 2017).

A primeira organizacao formada por pessoas com deficiéncia com objetivos politicos,
e ndo apenas assistenciais, foi constituida na década de 1970 - The Union of the Physically
Impaired Against Segregation (UPIAS), ou Liga dos Lesados Fisicos Contra a Segregacao
(Bampi et al., 2010). Essa organizacdo desenvolveu discussdes sobre o efeito da exclusdo
social na produgéo da deficiéncia (UPIAS, conforme citado por Bampi et al., 2010). Na sua
formacao inicial, a UPIAS teve a participacdo dos sociologos (com deficiéncia fisica) Paul

Hunt, Michael Oliver, Paul Abberley e Vic Finkelstein (Diniz, 2017). Como uma rede politica
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de/para pessoas com deficiéncia, a UPIAS articulou uma resisténcia (politica e intelectual),
pautada no materialismo historico e dialético, sendo a principal influéncia da primeira geracao
do modelo social que formulou a tese politica de que a discriminacao pela deficiéncia era uma
forma de opressao social (Diniz, 2017; Pereira, Lima, & Pinto, 2011).

A primeira geracdo foi criticada pelo movimento feminista, pois mulheres com
deficiéncia ou cuidadoras de pessoas com deficiéncia vivenciaram processos de exclusdo e
opressao vinculados as representacdes sociais e culturais da deficiéncia, influenciadas por
género, raca, classe social, orientacdo sexual, religido e idade (Diniz, 2017; Gesser et al.,
2012; Senna, Lobato, & Andrade, 2013). Essa critica deu origem a uma segunda geracdo do
modelo social, fundamentada em abordagens p6s-modernas, que questionou a suposi¢do
equivocada de gque todas as pessoas com deficiéncia poderiam alcancar autonomia total em
suas vidas, desde que as barreiras fisicas fossem eliminadas (Diniz, 2017). Para as feministas,
0 cuidado era uma demanda de justica social, porque as relacdes de dependéncia eram
inerentes a vida social e faziam parte da experiéncia humana, assim como a dor, 0
envelhecimento, doencas cronicas, a subjetividade, o significado de viver em um corpo com
lesdo e a compreensdo da igualdade por meio da interdependéncia (Diniz, 2017).

O modelo social possibilitou o desenvolvimento de uma abordagem baseada na
defesa dos direitos civis e humanos das pessoas com deficiéncia, enfatizando a importancia de
reivindicar leis destinadas a promover a inclusdo e o enfrentamento das violactes de direitos
humanos vivenciadas por pessoas com deficiéncia (Harlos & Denari, 2015; Pinto, 2015).
Assim, buscou-se reivindicar, fiscalizar e sugerir mudancas na legislacdo e nas politicas
publicas para o reconhecimento efetivo da dignidade humana de todas as pessoas com
deficiéncia, que deveriam desfrutar de liberdade e de todos os demais direitos inerentes a sua
condicdo de pessoa humana (Pinto, 2015). Para essa abordagem, a diferenca é parte integrante

da condic&o e da diversidade humana, pois o direito de ser igual e o direito de ser diferente
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estdo interligados; a igualdade ndo pode ser alcancada sem o respeito a diversidade humana
(Pinto, 2015).

A Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Organizacao das
Nacdes Unidas (ONU) de 2006 estabeleceu as obrigaces relativas aos direitos humanos para
0s paises que ratificaram o documento, como é o caso do Brasil (Pinto, 2015). Segundo a
ONU, a deficiéncia é um conceito em evolucdo, resultante da interacéo entre incapacidades e
contextos sociais. A Convencdo reafirma a indivisibilidade, a interdependéncia e a inter-
relacdo de todos os direitos humanos das pessoas com deficiéncia (Pinto, 2015). Ela promove
a defesa da dignidade humana, o respeito a diferenca e a participacdo em uma sociedade
inclusiva. Portanto, o conceito alinha-se ao modelo social da deficiéncia.

A compreensdo da deficiéncia como um conceito socialmente construido fornece
fundamentos para reivindicar direitos, por meio do engajamento civico, que visa superar
desvantagens historicamente estabelecidas pelas violacdes desses direitos (Dahia, Bezerra,
Gomes, & Oliveira, 2020). Essas violagdes de direitos influenciam a experiéncia de viver com

deficiéncia e os cuidados relacionados a deficiéncia.

O Cuidado de Pessoas com Deficiéncia e a Familia: Uma Demanda para as Mulheres

O cuidado, como necessidade humana, é discutido no campo de estudos sobre
deficiéncia, estando vinculado a familia e ao género (Diniz, Barbosa, & Santos, 2009;
Guimardes, 2008). A familia representa o primeiro universo de relagdes sociais e o principal
suporte para as pessoas que necessitam de cuidados, sejam elas criancas, adultos ou idosos, 0
que implica em afeto e apoio, mas também responsabilidade e ocupagéo (Barrozo, Nobre, &
Montilha 2015; Silva & Fedosse, 2018; Trigueiro, Lucena, Aragdo, & Lemos, 2011). O
cuidado é uma préatica que, dentre outros aspectos, visa preservar a vida das pessoas.

Entretanto, observa-se uma naturalizagdo dessa pratica como uma atribuigcdo feminina, com as
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mulheres assumindo as tarefas domesticas na vida familiar. A mulher é legitimada como
cuidadora pela proximidade parental, fisica e afetiva, sendo geralmente a mae, avo, tia ou
irma, ocupando esse lugar devido a construcdo sociocultural, influenciada por tragcos de uma
cultura patriarcal (Guimardes, 2008; Silva, Bernardes, Chicon, Oliveira, & S&, 2019; Silva,
Fontana, Jantsch, Colomé, & Costa, 2021; Trigueiro et al., 2011).

Os estudos indicam que ha um consenso na literatura sobre a mulher ser a principal
cuidadora (Barrozo et al., 2015; Reis, Silva, Amorim, Lopes, Corréa, & Ledo, 2017; Silva,
Reis, Ledo, Amorim, Lopes, & Corréa, 2014; Souza, Machado, Antunes, Santos,
Levandowski, & Oliveira Junior, 2018; Trigueiro et al., 2011). Uma pesquisa realizada na
Promotoria de Justica da Pessoa Idosa e da Pessoa com Deficiéncia (PRODIDE) do
Ministério Publico identificou que aproximadamente 40% dos atendimentos foram realizados
por cuidadoras familiares de pessoas com deficiéncia. Elas denunciaram quest@es referentes a
medicamentos, internagdes, consultas médicas, preconceito, discriminacao ou solicitaram
informacdes sobre direitos e beneficios do Estado (Guimaraes, 2008). A presenca de
cuidadoras evidenciou a desigualdade de género entre as pessoas gque cuidam e revelou uma
descricdo da deficiéncia por pessoas sem deficiéncia, que relataram a convivéncia, desafios e
dificuldades inerentes ao cuidado de uma pessoa com deficiéncia. As cuidadoras nao
vivenciaram as opressdes pelo corpo; no entanto, perceberam e percebem a vida pela
experiéncia de conviver com a deficiéncia (Guimaraes, 2008).

O nascimento de uma crianca com deficiéncia acarreta mudancas nos habitos e rotinas
da familia. Cuidar é uma tarefa dindmica, complexa e vinculada ao tipo de deficiéncia e ao
nivel de dependéncia, afetando, em maior ou menor grau, a vida de quem cuida (Barrozo, et
al., 2015). As méaes sdo as principais cuidadoras, e a literatura sugere que isso esta relacionado
a fatores sociais e culturais que atribuem a mae o papel de cuidadora da familia (Barrozo et

al.,2015; Reis et al., 2017; Silva et al., 2019; Silva et al., 2014; Silva & Fedosse, 2018; Souza
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etal., 2018, Trigueiro et al., 2011). Ser cuidadora implica realizar atividades e
comportamentos inerentes a esse papel ocupacional. Papeis sdo comportamentos esperados
pela sociedade em funcdo da cultura. Uma pessoa desempenha varios papeis em um mesmo
dia: de mae, esposa, trabalhadora, amiga, entre outros. Isso significa entender que o papel de
cuidadora é exercido em conjunto com outros papeis ocupacionais, e, quando nao ha
equilibrio entre as atividades, pode ocorrer sobrecarga de tarefas (Barrozo et al., 2015).

Estudos indicam que ha sobrecarga de tarefas inerentes ao cuidado, principalmente
qguando é em tempo integral, o que pode acarretar fadiga, estresse, dificuldades de relacdes
interpessoais, ansiedade e depressdo, com possiveis prejuizos na qualidade de vida das
cuidadoras (Barrozo et al., 2015; Reis et al., 2017; Silva et al., 2019; Silva et al., 2014; Silva
etal., 2021; Souza et al., 2018, Trigueiro et al., 2011). A sobrecarga pode estar relacionada
com a presenca ou auséncia de apoio. Um estudo mostrou que o apoio recebido de familiares,
amigos e profissionais refletiu no bem-estar e confianca das cuidadoras (Silva et al., 2021); no
entanto, isso nem sempre ocorre, pois verifica-se insatisfacdo de cuidadoras com o apoio
recebido nas relacdes pessoais (Silva et al., 2014). Além da sobrecarga, uma pesquisa
observou perdas ou mudancas nos papeis ocupacionais, que apresentaram diminuicdo na
frequéncia de realizacdo no periodo posterior ao inicio do cuidado, destacando-se as
diminuicdes nos papéis de trabalhadora (65%), estudante (59%) e membro da familia (24%)
(Barrozo et al., 2015).

Para muitas cuidadoras, é dificil conciliar o cuidado e o trabalho. Algumas cuidadoras,
responsaveis financeiras pela familia, precisam deixar a pessoa com deficiéncia com vizinhos
ou sozinha em casa (Guimardes, 2008). Por outro lado, ha cuidadoras que abandonam o
trabalho e, mesmo assim, relatam auséncia de tempo para si e para os demais filhos, além de

enfrentarem prejuizos nas atividades de lazer e problemas conjugais (Silva et al., 2019).
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E, apesar da literatura demonstrar no perfil sociodemografico das cuidadoras o
predominio de mulheres casadas (Silva & Fedosse, 2018; Souza, et al., 2018) e solteiras
(Trigueiro, 2011), verifica-se um abandono familiar (direto ou indireto) por parte do pai da
pessoa com deficiéncia (Silva et al., 2019). Entre os motivos para o abandono, estéo a néo
aceitacdo da deficiéncia e a percepcdo do cuidado como uma tarefa feminina, e néo
masculina, com homens que se veem mais como trabalhadores do que como cuidadores (Silva
etal., 2019). Além disso, a mée que precisa exercer atividades remuneradas enfrenta o dilema
de conciliar trabalho e cuidado. O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) poderia resolver
o dilema, mas € um beneficio restrito a pessoa com deficiéncia e ndo se estende a familia,
forcando as cuidadoras a decidirem entre trabalhar para ter renda (mesmo sem uma pessoa
para cuidar do familiar com deficiéncia) ou abandonar o trabalho para cuidar do familiar sem
protecdo do Estado (Guimardes, 2008).

O cuidado ndo pode ser entendido meramente como um servi¢o, mas precisa ser
compreendido como um direito. Os estudos feministas foram os primeiros a ressaltar a
importancia do cuidado e o papel das cuidadoras, especialmente nos casos de deficiéncia
severa (Mello & Nuernberg, 2012). A segunda geracao do modelo social da deficiéncia
concebeu o cuidado como um principio ético e moral intrinseco a condi¢do humana, que
evidencia nossa dependéncia mutua (Magnabosco & Souza, 2019; Mello & Nuernberg, 2012).
Viver com deficiéncia envolve construir relacdes de interdependéncia, exigindo, portanto,
uma estrutura que atenda as necessidades tanto de quem cuida quanto de quem é cuidado,
além de apoio social e de intervengdes do poder publico através de politicas publicas (Gomes,
Lopes, Gesser, & Toneli, 2019). O cuidado ¢ essencial para a vida e dignidade humana,
portanto, uma responsabilidade do Estado e da sociedade (Mello & Nuernberg, 2012).

As politicas publicas precisam ser transversais, inclusivas e levar em consideracéo o

género. E necessario desconstruir a naturalizacdo do cuidado como uma tarefa feminina e
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incluir as mulheres cuidadoras na rede de protecdo social, para que possam acessar direitos
fundamentais e humanos. O cuidado deve ser entendido como um direito, uma questao de
justica social e um mecanismo de protecdo tanto para as pessoas com deficiéncia quanto para
suas cuidadoras (Mello & Nuernberg, 2012; Guimarées, 2008; Silva, et al., 2019). O cuidado
é essencial porque € relacional; viver em sociedade nos faz depender (em niveis
diferenciados) de outras pessoas que cuidam e sdo cuidadas (Guimaraes, 2008).

O cuidado como um direito precisa se tornar mais uma pauta de luta do movimento
politico das pessoas com deficiéncia. A historia desse movimento revela como as/os ativistas
foram responsaveis por consolidar um campo de estudos sobre a deficiéncia como um projeto
politico-académico associado ao modelo social (Ivanovich & Gesser, 2020; Mello &
Nuernberg, 2012). Um movimento constituido por pessoas com deficiéncia, suas familias,
entidades da sociedade civil e profissionais que atuam no campo da deficiéncia.

As mulheres, mées e cuidadoras, procuram entidades da sociedade civil em busca de
espacos de convivéncia e apoio, mas também encontram oportunidades de militancia e
engajamento civico para dar visibilidade a deficiéncia na sociedade (Maior, 2017; Silva &
Oliver, 2019). Esse engajamento em atividades de ativismo propiciou conquistas
significativas como a Lei n°® 12.764/2012, Lei Berenice Piana, uma reivindicacdo de familias
ativistas e associacdes de pais e mées de autistas, que participaram da formulacao, aprovacao

e regulamentacdo da lei (Rios & Camargo Junior, 2019; Nunes & Ortega, 2016).

Ativismo e a Construcdo de uma Sociedade Inclusiva

A Lei Berenice Piana instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista TEA, que reconheceu pessoas com TEA como pessoas
com deficiéncia, garantindo-lhes os direitos previstos na legislacao brasileira (Rios, 2017;

Nunes & Ortega, 2016). A trajetdria para a aprovacéo dessa lei envolveu uma mobilizagdo
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intensa das familias, dentre outros aspectos, pela auséncia de um amparo legal para
reivindicacdo de politicas publicas e servigos especializados (Rios, 2017; Nunes & Ortega,
2016). Também marcou a articulacdo dos familiares de pessoas com TEA com 0 movimento
social mais amplo das pessoas com deficiéncia (Rios, 2017). Assim, como estratégia para dar
visibilidade a causa, foram estabelecidas atividades de sensibilizagcdo sobre 0 TEA na
sociedade e junto aos legisladores, por meio de campanhas nas redes sociais, eventos,
palestras e encontros, devido a falta de conhecimento de setores da sociedade e do poder
publico sobre o TEA e a importancia de uma politica especifica (Rios, 2017; Nunes & Ortega,
2016).

Pais, maes e demais ativistas realizaram um trabalho continuo de presséo e dialogo
com parlamentares, promovendo visitas ao Congresso Nacional, participando de audiéncias
publicas, organizando campanhas de e-mail e realizando telefonemas para gabinetes de
deputados e senadores (Rios, 2017; Nunes & Ortega, 2016). O nome Berenice Piana foi uma
homenagem a uma mée de pessoa com TEA que se destacou nas lutas por direitos e inspirou
outras familias a prosseguirem na luta.

As mobilizacdes pela Lei Berenice Piana foram acompanhadas por outras
reivindicacdes na area da saude. Um estudo para compreender como as reivindicagdes
relacionadas ao tratamento do TEA se inserem no contexto mais amplo das politicas nacionais
em salde destacou legislacdes elaboradas por pais ativistas em conjunto com figuras politicas
(Nunes & Ortega). Entre as leis mencionadas estdo a que instituiu o Dia Municipal de
Conscientizacdo do Autismo, a Politica Municipal de Protecao dos Direitos da Pessoa com
TEA, a implantagédo do centro de atendimento integral para pessoas com TEA, uma lei
estadual que prevé a criacdo de nove centros de reabilitagdo integral para criancas e
adolescentes com deficiéncia intelectual e autismo, e uma lei municipal que dispGe sobre a

divulgacéo dos sintomas do autismo infantil (Nunes & Ortega, 2016).
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O ativismo néo se organiza apenas por meio de ocupaces locais, passeatas, protestos
e outros atos que demandam presenca fisica. A internet provocou mudancas nessas acoes e
nas relacdes, que agora ocorrem de forma hibrida (presencial e on-line) e sdo construidas em
territorialidades multidimensionais (dimenséo fisica e virtual) que se influenciam mutuamente
(Carvalhal & Flexor, 2015). Os ativistas utilizam, cada vez mais, os ambientes
multidimensionais para o exercer o ativismo, conciliando-o com o ciberativismo. Por meio
das redes sociais, articulam ac¢des, motivam adesdes e elaboram propostas e reflexdes
dirigidas ao poder legislativo e executivo (Carvalhal & Flexor, 2015). As midias sociais
permitem a producdo de conteddo em aparelhos digitais, possibilitando que qualquer pessoa
produza e distribua informacéo, desde que possua 0 equipamento necessario, e assim
influencie instancias decisorias (Carvalhal & Flexor, 2015).

A dimensdo virtual elimina barreiras que geralmente impedem a participacdo, como
tempo e recursos, proporcionando a defesa de uma causa de forma ampla e atribuindo
visibilidade social as reivindicacdes coletivas realizadas fisicamente (Carvalhal, & Flexor,
2015). O ativismo virtual utiliza varios suportes para aprimorar a comunica¢do, como blogs,
grupos de WhatsApp, Facebook e outras redes sociais, permitindo expandir os limites
geograficos, sem eliminar as interacdes presenciais (Moreira, Nascimento, Horovitz, Martins,
& Pinto, 2018). O ativismo virtual possui um alcance de comunicacao significativo. Uma
pesquisa sobre ativismo online, baseada em artigos publicados em revistas académicas
nacionais avaliadas a partir do Qualis Capes B1 nas areas de Ciéncia Politica e Comunicacéo,
identificou que a maior parte dos trabalhos estava concentrado na categoria informacéo
(36%), compreendendo o ativismo online como capaz de circular novos discursos/pautas e
contranarrativas (Sarmento & Viana, 2022).

Pelo exposto, percebe-se que o ativismo possui caracteristicas distintas. E direcionado,

motivado por um desejo de mudanca ou de preservacdo em uma area especifica. Manifesta-se
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por meio de a¢des que envolvem estratégias e taticas, como protestos, campanhas na midia,
lobby politico, e mobiliza¢Bes sociais. Requer engajamento, participacdo ativa nas acoes
coletivas e visa produzir impactos para influenciar a opinido publica (Rios, 2017; Nunes &
Ortega, 2016). Relacionando o ativismo ao modelo social da deficiéncia, compreende-se 0
ativismo como uma luta coletiva contra a exclusao, discriminacédo e opressao enfrentadas
pelas pessoas com deficiéncia, com o objetivo de transformar a estrutura social para promover
a inclusao, acessibilidade e igualdade de direitos (Diniz, 2017; Maior, 2017).

“Nada sobre nos sem nds”: 0 modelo social enfatiza a importancia da participacdo das
pessoas com deficiéncia no ativismo (Rios, 2017). Por isso, a formacéo de comunidades ou
redes de apoio entre pessoas com deficiéncia, familiares e militantes € essencial para
intensificar as acGes. Nesse contexto, as redes sociais tém o potencial de ampliar o alcance das
acOes, alem de fortalecer a comunicacdo e a mobilizacdo entre ativistas.

A Anélise de Redes Sociais apresenta-se como uma possibilidade metodoldgica para
investigar o ativismo de cuidadoras de pessoas com TEA. Ela possibilita uma compreenséao
abrangente de como essas cuidadoras se organizam, mobilizam recursos, compartilham
informacdes e apoio, além de como influenciam e sdo influenciadas pelo contexto mais amplo

do ativismo em defesa das pessoas com TEA.

Problema

A pesquisa foi orientada pela pergunta: qual € a caracterizacao do ativismo no campo
do Transtorno do Espectro Autista (TEA) em Belém e Ananindeua e como as redes sociais
contribuem ou estdo relacionadas com o ativismo de cuidadoras de pessoas com TEA? A
abordagem do tema, sob a perspectiva das redes sociais, pode revelar um conjunto de relag0es

sociais que facilitam ou dificultam o engajamento em ativismo. No Brasil, ainda ndo foi
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conduzido um estudo baseado no modelo social sobre o ativismo de cuidadoras de pessoas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA) por meio de Anélise de Redes Sociais.

A relevancia deste estudo reside na investigacdo sobre como as interacdes
estabelecidas nas redes sociais influenciam o engajamento dessas cuidadoras em atividades de
ativismo. O conhecimento produzido por esta pesquisa pode contribuir para uma melhor
compreensdo dos fatores que impulsionam o ativismo no contexto da deficiéncia, oferecendo
subsidios para o desenvolvimento de estratégias de apoio e fortalecimento das redes de
suporte social para as cuidadoras de pessoas com TEA. Esses resultados poderdo fornecer
elementos que auxiliem nas acdes de ativismo e, consequentemente, nas reivindicacdes por
direitos e na abertura de agendas publicas para pessoas com deficiéncia, com énfase no TEA,
0 que oportunizara o avango nos debates cientificos sobre o tema e a visibilidade do ativismo

na sociedade.

Hipotese da Tese

Cuidadoras de pessoas com TEA em grupos organizados na sociedade civil formam
uma rede social que promove o ativismo. Essa rede, majoritariamente feminina, desempenha
tanto fungdes de cuidado quanto de ativismo, mobilizando diferentes recursos. A rede se
caracteriza por apresentar alta densidade entre as conexdes das cuidadoras e homofilia por
participacdo no mesmo grupo. Portanto, o ativismo revela um aspecto relacional significativo,

que garante o fluxo de comunicacéo para fins de reivindicacdo de direitos.

Objetivos da pesquisa

Objetivo Geral

Analisar a influéncia ou relacdo das redes sociais com o engajamento das cuidadoras no



31

ativismo em favor de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) nos municipios de Belém e

Ananindeua.

Obijetivos Especificos
v" Investigar na literatura cientifica, nacional e internacional, o ativismo relacionado a
deficiéncia.
v’ Caracterizar o ativismo de cuidadoras de pessoas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) nos municipios de Belém e Ananindeua.
v Compreender a configuracdo da rede social que estrutura o ativismo das cuidadoras
de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) nos municipios de Belém e

Ananindeua



Fluxograma da Tese

Qual é a caracterizacdo do ativismo no
campo do Transtorno do Espectro
Autista (TEA) em Belém e Ananindeua
e como as redes sociais contribuem ou
estdo relacionadas com o ativismo de
cuidadoras de pessoas com TEA?

Cuidadoras de pessoas com TEA em
grupos organizados na sociedade civil
formam uma rede social que promove o
ativismo. Essa rede, majoritariamente
feminina, desempenha tanto funcbes de
cuidado quanto de ativismo, mobilizando
diferentes  recursos. A rede se
caracteriza por apresentar alta densidade
entre as conexdes das cuidadoras e
homofilia por participagdo no mesmo
grupo. Portanto, o ativismo revela um
aspecto relacional significativo, que
garante o fluxo de comunicacéo para fins
de reivindicacio de direitos.

Ananindeua.

Analisar a influéncia ou relagdo das redes sociais
com o0 engajamento das cuidadoras no ativismo em
favor de pessoas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) nos municipios de Belém e

/N

relacionado a deficiéncia.

Investigar na literatura cientifica,
nacional e internacional, o ativismo

Ativismo e Deficiéncia: Uma Revisao

Estudo 01

Integrativa da Literatura.

Caracterizar o ativismo de cuidadoras de
pessoas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) engajadas em ativismo
nos municipios de Belém e Ananindeua.

Estudo 02
Do Cuidado ao Ativismo: PercepcGes de
Cuidadoras de Pessoas com TEA

Compreender a configuracdo da rede
social que estrutura o ativismo das
cuidadoras de pessoas com Transtorno
do Espectro Autista (TEA) nos
municipios de Belém e Ananindeua.

Estudo 03
Ativismo de Cuidadoras de Pessoas com
TEA: Um Estudo sob a Perspectiva da
Andlise de Redes Sociais.
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ESTUDO 01 - ATIVISMO E DEFICIENCIA: UMA REVISAO INTEGRATIVA DA

LITERATURA

Resumo

O ativismo é uma expressao do engajamento civico de pessoas que buscam mudangas por
meio de acdes organizadas e direcionadas a causas especificas. Este estudo teve como
objetivo investigar, na literatura cientifica nacional e internacional, o ativismo relacionado a
deficiéncia, para identificar ativistas, verificar formas de organizacao e exercicio do ativismo,
além de conhecer a metodologia das pesquisas. No método, seguiram-se as seis etapas
recomendadas para uma revisao integrativa e a declaracdo PRISMA (2020), utilizando-se 0s
descritores “political activism”, “ativismo”, “disabled”, “deficiéncia”, “disabled persons” e
“pessoa com deficiéncia” nas bases de dados PsycINFO, SCOPUS e SciELO. Das quatro
estratégias de busca, 47 artigos foram identificados, dos quais 10 foram selecionados e cinco
incluidos na revisdo. Os resultados destacaram que a metodologia das pesquisas foi
qualitativa, incluindo trés artigos tedricos, com andlises conceituais e historicas, e dois
empiricos, que utilizaram entrevistas como instrumento de coleta de dados, um deles com
observacdo participante. Nos indices “ativistas” e “deficiéncia”, identificaram-se pessoas com
e sem deficiéncia, organizacGes da sociedade civil e academia, além dos tipos e conceitos de
deficiéncia e suas barreiras. Quanto ao indice “ativismo”, analisaram-se motivacgdes, pautas de
lutas, formas de organizacao, conquistas e desafios. Assim, o ativismo mostrou-se
fundamental na promocao dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia, ao evidenciar 0s

desafios enfrentados e ressaltar a necessidade de politicas publicas mais inclusivas.

Palavras-chave: Ativismo; Ativistas; Deficiéncia; Revisdo Integrativa da Literatura.
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Abstract

Activism is an expression of civic engagement by people who seek change through
Reformative Social Movements. The aim of this study was to investigate disability-related
activism in the Brazilian and international scientific literature in order to identify activists,
check out new forms of organization, activism practices and learn about research
methodology. The method applied the six steps recommended for an integrative review as
stated by PRISMA (2020), related to the descriptors "political activism", "activism",
"disabled", "disability", "disabled persons™ and "person with a disability" in the PsycINFO,
SCOPUS and SciELO databases. Four search strategies were applied and these are the results:
47 articles were identified, 10 of them were selected and five included in the review. The
results showed that the research methodology was qualitative, including three theoretical
articles with conceptual and historical analyses, and two empirical articles that carried out
interviews as a data collection tool and one of them had participant observation as a type of
data collection. The "activists" and "disability" indexes identified people with and without
disabilities, civil society organizations and academia. In addition to concepts and types of
disabilities barriers faced by people with disabilities. Moreover, "activism™ index,
motivations, political agendas, forms of organization, achievements and challenges were
analyzed. Consequently, activism proved to be fundamental in promoting rights of people
with disabilities.

Keywords: Activism, people with disabilities, activists,Integrative Literature Review.
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Introducéo

O ativismo, na contemporaneidade, desempenha um papel fundamental na formulacéo
de politicas publicas e no exercicio da cidadania, pois utiliza recursos para influenciar
decis6es politicas com base em demandas elaboradas por meio de debates coletivos. Esses
recursos, sejam culturais, sociais ou politicos, séo mobilizados pelo préprio ativismo de
grupos ou coletivos considerados minorias, que podem ser estigmatizados ou néo pela
sociedade, demonstrando capacidade de engajamento e mobilizagdo (Dell’ Aglio, Almeida &
Stenzel, 2013). Tal engajamento ocorre por meio de manifestacdes fisicas ou virtuais, com o
objetivo de alcancar visibilidade nos espacos publicos e divulgar agendas coletivas de atores
sociais (Carvalhal & Flexor, 2015; Vieira & Mayorga, 2019).

O ativismo fisico e o virtual interagem e se complementam, sendo importantes na
mobilizacdo das pessoas em torno de uma causa, na dendncia de violacGes de direitos e na
formulacédo de agendas propositivas. Esse engajamento civico por parte das pessoas com
deficiéncia desafia esteredtipos e preconceitos associados as limitacdes do corpo,
demonstrando um posicionamento ativo diante das violacdes de direitos que fortalecem
barreiras fisicas e atitudinais na sociedade (Simdes & Pinto, 2011; Dahia, Bezerra, Aradijo,
Gomes & Oliveira, 2020). Esse engajamento resultou em conquistas significativas, como a
inclusédo de direitos na Constituicdo Federal de 1988 (Maior, 2017), a promulgacédo da Lei
Brasileira de Inclusdo (LBI) (Maior, 2017), o reconhecimento da Lingua Brasileira de Sinais
(LIBRAS) (Brito, 2016), a implementacdo da Lei Berenice Piana (Rios & Camargo Janior,
2019) e outras legislacOes relevantes. O avanco nas legislaces e politicas publicas
relacionadas a deficiéncia é diretamente influenciado pelo ativismo, que apresenta demandas

e propostas ao poder publico com base nos didlogos estabelecidos na sociedade civil.
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O ativismo no campo da deficiéncia tem desempenhado uma funcgéo significativa na
promocdo da inclusdo na sociedade. A analise desse ativismo auxilia na compreensdo das
lutas pela defesa e protecdo dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia. Além disso,
permite a identificacdo e analise das barreiras enfrentadas no cotidiano, bem como o
reconhecimento dos estigmas, preconceitos e praticas discriminatorias associadas a
deficiéncia e que contribuem para a perpetuacéo da exclusdo e da marginalizagéo.

Assim, propBe-se realizar uma revisdo integrativa da literatura para conhecer como a
literatura cientifica descreve e investiga o ativismo vinculado a deficiéncia. Tal estudo se
justifica pela auséncia de revisdes sistematicas, narrativas ou integrativas que tenham
explorado esse tema. A revisao integrativa, como método de pesquisa, segue etapas similares
as das pesquisas convencionais, incluindo busca na literatura, avalia¢do critica e sintese de
evidéncias sobre o tema investigado, com base em dados de literatura tedrica e empirica
(Mendes, Silveira & Galvéo, 2001).

A revisdo integrativa pode reunir estudos de natureza quantitativa e qualitativa,
investigando conceitos, revisando teorias e analisando metodologias, 0 que amplia tanto o
levantamento dos estudos quanto a profundidade e abrangéncia das conclusdes (Mendes et al.,
2001). Essa abordagem possibilita a construcao de uma sintese do estado do conhecimento
sobre o tema, identificando lacunas e possibilidades de novas pesquisas a partir das
conclusdes obtidas (Mendes et al., 2001). Ao reunir e sintetizar evidéncias relevantes, a
revisao integrativa também pode indicar orientacdes para que as intervencdes sejam
fundamentadas no estado atual do conhecimento.

O objetivo deste artigo foi investigar, na literatura cientifica nacional e internacional, o
ativismo relacionado a deficiéncia, buscando identificar ativistas, verificar formas de
organizacao e exercicio do ativismo, e conhecer a metodologia das pesquisas. Para tanto, o

método seguiu as etapas recomendadas para uma revisdo integrativa (Mendes et al., 2001) e
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as orientacdo da declaracdo dos Principais Itens para Relatar Revisdes Sistematicas e Meta-
analises, PRISMA (Page, McKenzie, Bossuyt, Boutron, Hoffmann, Mulrow, Shamseer,
Tetzlaff, Akl, Brennan, Chou, Glanville, Grimshaw, Hrébjartsson, Lalu, Loder, Mayo-Wilson,
McDonald, McGuinness, Stewart, Thomas, Tricco, Welch, Whiting, & Moher, 2022). Os
artigos levantados foram estudados e integrados por meio da Anélise de Contetdo (Bardin,
2016).

Diante da importancia do ativismo na promoc¢éo dos direitos humanos das pessoas
com deficiéncia, esta revisao integrativa visa explorar e sintetizar a literatura nacional e
internacional sobre o tema. Ao abordar a relagdo entre o ativismo e a deficiéncia, este estudo
pretende enfatizar os desafios enfrentados por essas pessoas e suas familias, bem como
verificar as estratégias adotadas para garantir a inclusdo. Ao fornecer uma sintese das
evidéncias disponiveis, esta revisao busca identificar lacunas na literatura e orientar futuras
pesquisas sobre o tema. Espera-se gque os resultados deste estudo possam contribuir para o
desenvolvimento de politicas publicas mais inclusivas e para a melhoria das relagdes entre

pessoas com e sem deficiéncia na sociedade.

Método

O estudo proposto foi conduzido com base nas seis etapas recomendadas para uma
revisao integrativa: 1) identificacdo da questdo de pesquisa; 2) estabelecimento de critérios
para a inclusao e exclusdo de estudos; 3) definicdo das informaces a serem extraidas dos
estudos selecionados; 4) avaliacdo dos estudos incluidos na revisdo integrativa; 5)
interpretacdo dos resultados; e 6) apresentacdo da revisdo ou sintese do conhecimento
(Mendes et al., 2001). Além disso, utilizou-se a declaracdo dos Principais Itens para Relatar
Revisbes Sistematicas e Meta-analises (PRISMA, 2020), adaptada a revisao integrativa (Page

etal., 2022).



38

A definicdo dos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), nos idiomas inglés e
portugués, orientou-se pelos componentes da pergunta que conduziu a revisao integrativa:
como a literatura cientifica nacional e internacional descreve e investiga o ativismo
relacionado a deficiéncia? Foram selecionados os descritores: “political activism”, “ativismo”,
“disabled”, “deficiéncia”, “disabled persons” e “pessoa com deficiéncia”. A escolha dos
artigos ocorreu nas bases de dados PsycINFO (base em Psicologia, Educacdo, Psiquiatria e
Ciéncias sociais, editada pela American Psychological Association [APA]), SCOPUS (base
multidisciplinar que indexa periddicos, patentes e outros documentos) e SciELO, uma
biblioteca eletrénica multidisciplinar que abrange periddicos cientificos do Brasil, América
Latina e Caribe (Costa & Zoltowski, 2014).

Foram conduzidas quatro estratégias de busca em cada base de dados, utilizando-se
descritores e o operador booleano AND: 1) “Political Activism” AND “Disabled Persons”, 2)
“Political Activism” AND Disabled, 3) Ativismo AND “Pessoa com Deficiéncia” e 4)
“Ativismo Politico” AND Deficiéncia. Incluiram-se apenas artigos cientificos completos,
revisados por pares, com pesquisas tedricas e empiricas (quantitativas ou qualitativas),
publicados entre 2002 e 2022, em portugués ou inglés, que abordassem o ativismo
relacionado a deficiéncia. A revisao da literatura recuperou artigos considerando 0s
descritores no titulo, resumo e palavras-chave, excluindo aqueles que ndo atendiam aos
critérios de inclus&o.

Os artigos selecionados passaram por um teste de relevancia (Apéndice A) para
verificacdo da sua relacdo com a questdo norteadora, os objetivos da revisdo e os critérios de
inclusdo e exclusdo da pesquisa. Esse teste foi conduzido por duas avaliadoras independentes,
ambas vinculadas as Ciéncias Sociais Aplicadas, que realizaram a leitura completa de cada

artigo. Entre os artigos analisados, houve discordancia (sobre inclusdo ou exclusao) em
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apenas um deles, exigindo a intervencao de um terceiro avaliador independente, também
vinculado as Ciéncias Sociais Aplicadas.

A extracdo de dados enfatizou informag6es como titulo do artigo, autores, ano e local
de publicacdo, objetivos e as metodologias das pesquisas. Os dados foram investigados e
integrados por meio de Analise de Conteudo (AC). A escolha pela AC se justificou devido a
sua flexibilidade e adaptabilidade a diferentes tipos de textos. Em uma abordagem qualitativa,
essa técnica possibilitou a identificacao, categorizacgéo e interpretacdo dos elementos
presentes nos artigos da revisao integrativa (Bardin, 2016).

Na etapa da pré-analise, realizou-se uma leitura flutuante com o objetivo de
familiarizar-se com os artigos. Organizou-se 0 corpus seguindo as regras de exaustividade,
homogeneidade e pertinéncia, incluindo todos os artigos selecionados de acordo com 0s
critérios estabelecidos para responder a pergunta que orienta a revisdo (Bardin, 2016). Nao
foram formuladas hipéteses iniciais; a analise priorizou 0s objetivos previamente
estabelecidos para a reviséo.

Foram elaborados trés indices para classificar e organizar os elementos identificados
durante a analise: 1) Ativistas; 2) Deficiéncia; e 3) Ativismo. Os dados foram codificados de
forma manual e organizados em planilha eletronica. O tema foi utilizado como unidade de
registro, mas sempre relacionado a unidade de contexto para compreensdo do significado
(Bardin, 2016).

Posteriormente, os dados foram agrupados em categorias com base nos critérios de
abrangéncia e exaustividade, sendo organizados de acordo com a relacdo entre 0s temas. Esse
agrupamento seguiu o procedimento de acervo, no qual o titulo de cada categoria foi definido
somente ao final do estudo (Bardin, 2016). Os resultados da integragcéo dos dados foram

apresentados, destacando as principais descobertas da reviséo.
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Resultados

A estratégia de busca: “Political Activism” AND “Disabled Persons” recuperou trés
artigos na base PsycINFO e oito na SCOPUS. Ja a estratégia “Political Activism” AND
Disabled ” localizou dez artigos na PSycINFO e 26 na SCOPUS. Nao foram encontrados
artigos na SciELO, e as demais estratégias também néo localizaram artigos nas respectivas
bases. Portanto, foram identificados 47 artigos, dos quais 37 foram excluidos, sendo seis deles
duplicados e 31 nao correspondiam aos critérios de incluséo.

Os dez artigos selecionados estavam completos e disponiveis nas bases de dados.
Apobs a leitura integral de cada artigo, as avaliadoras aplicaram o teste de relevancia. De forma
unanime, excluiram cinco artigos por nao vincularem o ativismo a deficiéncia, enquanto
incluiram quatro artigos que atendiam aos critérios de elegibilidade. Houve discordancia em
apenas um artigo. Um terceiro avaliador leu completamente o artigo, aplicou o teste de
relevancia e considerou que deveria ser incluido na revisdo. Com o parecer favoravel a
inclusdo, cinco artigos foram selecionados para a revisao integrativa, conforme mostrado na

Figura 1:



SCOPUS
(n=34)
PsycINFO
(n=13)

41

SciELO
(n=0)

Total de artigos identificados
(n=47)

l

Artigos em triagem

Artigos removidos antes da triagem: duplicados
(n=6)

(n=41)

l

Artigos pesquisados para se

Artigos excluidos (n = 31). Motivo: ndo corresponderem
aos critérios de inclusido.

manterem (n= 10)

l

Artigos avaliados para elegibilidade

Artigos excluidos (n = 0). Motivo: todos os artigos
completos foram localizados nas respectivas bases.

(n=10)

Total de artigos incluidos na Revisdo
Integrativa
(n=35)

Artigos excluidos (n = 5). Motivo: nido vincular o
ativismo a deficiéncia.

Figura 1. Fluxograma adaptado do Prisma 2020, para a Revisdo Integrativa.

Fonte: Page et al. (2022).

Os cinco artigos da revisao foram publicados em lingua inglesa. Apesar de o periodo

de publicacéo estar limitado entre 2002 e 2022, dos artigos recuperados, trés eram de 2019,

um de 2010 e, o ultimo, de 2022. Nao foram encontrados estudos sobre o ativismo na

América Latina, e as pesquisas apresentaram uma abordagem qualitativa, como expressa-se

na Tabela 1:

Tabela 1

Artigos Incluidos

Titulo Autores Ano e

Local de

Objetivos
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Publicacgéo
Enabling Min Hui 2010 Analisou-se 0 movimento de mulheres com
community: Kang Coreia do deficiéncia e sua resisténcia contra o
disabled Sul capacitismo e o patriarcado na sociedade
women’s coreana. Além disso, investigou-se a politica
practice of emancipatdria dessas mulheres, destacando-se
changing como o movimento desenvolveu novos valores
disability values para resistir a opressdo e discriminacao

enfrentadas por elas.

Improving Colin 2019 Apresentaram-se os resultados de uma pesquisa
understanding Cameron Reino colaborativa inclusiva que vinculou a
of service-user  Michele Unido deficiéncia, o ativismo e a academia visando
involvement Moore compreender a participacdo e inclusao de
and identity: Ann Nutt pessoas com deficiéncia como representantes
collaborative Eleni de usuérios de servigos. Foram analisadas as
research Chambers relacBes de poder que moldaram a participacao
traversing dessas pessoas nos processos de tomada de
disability, decisdo dentro dos servicos.
activism and the
academy
Activism and Daniel 2019 Examinaram-se o ativismo e os direitos
human rights Holland Estados humanos das pessoas com deficiéncia mental
for people with Unidos na Europa p6s-comunista, destacando-se 0s
mental desafios enfrentados pelos envolvidos no
disabilities in ativismo e pelos psic6logos americanos,
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postcommunist

especialmente em contextos interculturais e

Europe internacionais.
Rights in mind:  Tom 2019 Abordaram-se criticamente as concepc¢oes de
thinking Shakespeare Reino deméncia e deficiéncia, bem como as
differently Hannah Unido implicacdes dessas concepcdes para os direitos
about dementia  Zeilig humanos das pessoas com deméncia. O artigo
and disability. Peter propde uma analise considerando as
Mittler experiéncias de pessoas com deméncia e
deficiéncia, além de apresentar um modelo
relacional baseado nos direitos humanos.
Disability and David M. 2022 Investigaram-se as contribui¢Ges do ativismo
political Turner Reino politico das pessoas com deficiéncia durante o
activism in Daniel Unido periodo de industrializacdo na Gra-Bretanha,
industrialising Blackie abordando a participacdo politica, a

Britain, c. 1830-

1850

representacdo e o impacto do ativismo nas
mudancas sociais e politicas da época a partir

de uma analise historica.

Fonte: Levantamento na literatura cientifica nacional e internacional sobre o ativismo

relacionado a deficiéncia.

O artigo de Kang (2010) baseou-se nos resultados de uma pesquisa sobre 0 movimento

de mulheres com deficiéncia na Coreia, realizada entre 2006 e o final de 2009. Os

instrumentos de coleta de dados foram as entrevistas semiestruturadas e a observagéo

participante. As 38 participantes da pesquisa eram da Unido de Mulheres com Deficiéncia da

Coreia (KDAWU). Todas as entrevistadas tinham deficiéncia fisica, sendo que 10,9%
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estavam na faixa dos 20 anos, 29,7% na faixa dos 30 anos, 34,4% na faixa dos 40 anos, 19,6%
na faixa dos 50 anos e 5,4% na faixa dos 60 anos. Das entrevistadas, 18 eram solteiras, 20
eram casadas e 13 tinham filhos. As entrevistas foram conduzidas individualmente e em trés
discuss@es de grupo. A observacéo participante foi realizada para obter uma compreensao das
interpretacdes pessoais das participantes sobre as atividades do movimento.

Ja Cameron, Moore, Nutt e Chambers (2019) desenvolveram uma pesquisa empirica
inclusiva e qualitativa, com a participacao de 22 pessoas com deficiéncia, cada uma com pelo
menos duas experiéncias de participacdo como representante de usuarios. Todas as pessoas
receberam pagamentos pela participacéo e os demais custos foram cobertos pela pesquisa. A
coleta de dados foi conduzida por meio de entrevistas gravadas, e os dados foram
interpretados por abordagem tematica, considerando-se principios de ocorréncia e repeticao.

Holland (2019) realizou uma pesquisa tedrica com abordagem qualitativa,
investigando o surgimento e a influéncia de ativistas de deficiéncia mental durante a transicao
pos-comunista na Europa Central e Oriental. Explorou-se o contexto historico e as mudancas
politicas e sociais ocorridas nessa regido apos o colapso do comunismo, examinando-se as
condicdes prévias, os desafios enfrentados pelos ativistas e as oportunidades surgidas. Além
disso, foram apresentadas as implicacfes para 0s psicologos americanos envolvidos em
questdes de deficiéncia.

Shakespeare, Zeilig e Mittler (2019) conduziram uma pesquisa tedrica com abordagem
qualitativa. Os autores analisaram o conceito de deméncia sob a 6tica de um modelo
relacional de deficiéncia, discutindo se a deméncia deveria ser considerada uma deficiéncia e
se as pessoas com deméncia poderiam se ver como pessoas com deficiéncia. Foram
levantadas questdes sobre o ativismo de pessoas com deméncia e discutiu-se como o contexto
poderia afetar a experiéncia da deméncia. Foi demonstrado como um modelo relacional de

deméncia poderia estabelecer as bases para uma abordagem baseada em direitos humanos, por
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meio de parcerias colaborativas entre pessoas com deméncia e pessoas com outras
deficiéncias.

A metodologia do artigo de Turner e Blackie (2022) apresentou uma analise historica
para investigar o ativismo de pessoas com deficiéncia na Gra-Bretanha antes do surgimento
do movimento moderno de direitos das pessoas com deficiéncia. Foi enfatizada a campanha
por jornadas de trabalho mais curtas nas fabricas nas décadas de 1830 e 1840, destacando-se a
importancia dos chamados “deficientes de fabrica” para a causa reformista. A pesquisa
utilizou fontes distintas, incluindo discursos de campanha e testemunhos de trabalhadores
com deficiéncia. A analise demonstrou como 0 movimento fabril abriu espacos para que
pessoas com deficiéncia pudessem falar sobre suas experiéncias e se envolvessem na luta por
jornadas de trabalho mais curtas.

Apesar de o0s contextos geograficos e os periodos serem distintos, cada artigo
colaborou significativamente para o estudo do ativismo relacionado a deficiéncia. Através da
Andlise de Contetdo, foram identificadas quatro categorias no indice “Ativistas”, trés no
indice “Deficiéncia” e cinco no indice “Ativismo”. Essas categorias destacaram, entre outros
aspectos, como o ativismo no campo da deficiéncia contribuiu para a conquista de direitos e
fortaleceu a construcdo de valores e atitudes de respeito a diversidade humana.

No indice “Ativistas”, elaboraram-se quatro categorias: 1) Pessoas com deficiéncia; 2)
Pessoas sem deficiéncia; 3) OrganizacOes da sociedade civil; e 4) Academia. Essas categorias
foram desenvolvidas com base na relacdo entre os temas identificados durante a analise dos

dados. A Figura 2 as evidencia:
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Figura 2. Resultados da Integracdo por Analise de Contetdo: Ativistas.
Fonte: Levantamento na literatura cientifica nacional e internacional sobre o ativismo

relacionado a deficiéncia.

Na categoria “pessoas com deficiéncia”, o tema “pessoas” foi abordado de trés
maneiras: pessoas com deméncia influenciando politicas (Shakespeare et al., 2019); pessoas
com deficiéncia participando como representantes de usuarios (Cameron et al., 2019) e
pessoas com deficiéncia mental atuando como ativistas e participantes de pesquisa (Holland,
2019). No tema “homens”, foram mencionadas as experiéncias de trés ativistas: Terry
Pratchett, defensor da causa da deméncia no Reino Unido; lan Popperwell, ativista pelos
direitos das pessoas com deficiéncia (Shakespeare et al., 2019) e Janos Fiala-Butora,
advogado e defensor de direitos humanos internacionais (Holland, 2019). Quanto ao tema
“mulheres”, destacou-se a participacdo de Patricia Chambers, como representante de usuarios
de servigos (Cameron et al., 2019), e a organizacdo de mulheres na Unido de Mulheres com
Deficiéncia da Coreia (Kang, 2010). Na categoria “pessoas sem deficiéncia”, os temas foram

baseados no relato de um cuidador de quatro criangas com deficiéncia (Cameron et al., 2019),
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além das familias ativistas de pessoas com deficiéncia mental identificadas por Holland
(2019), que também reconheceu profissionais de saude mental, médicos, educadores,
psicologos americanos e lideres politicos como ativistas.

Na categoria “organizacdes da sociedade civil”, o artigo de Shakespeare, Zeilig e
Mittler (2019) destacou a atuacdo da Alianca Internacional de Deméncia na campanha pelo
acesso a Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Além disso,
Cameron et al. (2019) mencionaram a Shaping Our Lives, uma organizagdo nacional que
promovia a participacao inclusiva de usuarios de servicos e pessoas com deficiéncia. Quanto a
Organizacdo Nao Governamental (ONG), Holland (2019) a mencionou para ilustrar as
experiéncias de ativistas de deficiéncia de paises da Europa Ocidental e América do Norte,
que possuiam habilidades no uso de instrumentos internacionais de protecdo dos direitos
humanos. Esses ativistas estabeleceram ONGs de monitoramento com missdes de direitos
humanos e reconheceram a deficiéncia mental como uma condic¢éo psicoldgica, social e
politica, demandando a defesa dos direitos humanos. A “academia” também foi mencionada
por Holland (2019) e Cameron et al. (2019) em relacdo ao ativismo de professores
pesquisadores. Cameron et al. (2019) apresentaram uma pesquisa inclusiva que utilizou o
modelo social da deficiéncia para identificar maneiras de promover tanto a inclusédo e o
empoderamento de pessoas com deficiéncia no desenvolvimento de servigos publicos quanto
a remocao de barreiras.

No indice “Deficiéncia”, foram identificadas as categorias: 1) Tipo de deficiéncia; 2)
Conceito de deficiéncia; e 3) Barreiras. As categorias foram construidas de acordo com as
informagdes sobre as pessoas ativistas com deficiéncia e a discussdo apresentada na literatura

sobre as respectivas deficiéncias e como eram compreendidas. Como indicado na Figura 3:
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Figura 3. Resultados da Integracdo por Analise de Conteudo: Deficiéncia.
Fonte: Levantamento na literatura cientifica nacional e internacional sobre o ativismo

relacionado a deficiéncia.

Na categoria “tipo de deficiéncia”, os artigos indicaram ativistas com deficiéncia fisica
(Cameron et al., 2019; Turner & Blackie, 2022), intelectual e cognitiva (Cameron et al., 2019;
Holland, 2019), sensorial (Cameron et al., 2019) e neuroldgica (Cameron et al., 2019;
Shakespeare et al., 2019). Ja na categoria “conceito de deficiéncia”, os temas apresentaram
uma definicéo internacional de acordo com a Convengéo Internacional sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia da Organizacao das Na¢6es Unidas (ONU) e com a Classificacéo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) da Organizagdo Mundial da
Saude, enfatizando a interacdo entre a condi¢do de salde e as limitacGes do ambiente
(Shakespeare et al., 2019). Mas também foi apresentado o conceito pautado no modelo
médico, destacando-se a deméncia como uma responsabilidade da salide (Shakespeare et al.,

2019).
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No modelo social, ocorreu a distin¢do entre a incapacidade e a opressdo ou exclusao
enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia, com énfase nas barreiras vivenciadas (Shakespeare
et al., 2019). Nesse sentido, a incapacidade foi apresentada como uma condicéo ou
caracteristica do corpo limitado. E a deficiéncia foi considerada o resultado de uma relagéo
social desigual entre pessoas com incapacidades e impedimentos impostos (Cameron et al.,
2019). A deficiéncia no modelo relacional considerou a condi¢do da deméncia e as relagdes
sociais dentro das quais as pessoas com deméncia e suas familias vivem. Assim, a deméncia
foi discutida como um fendmeno multidimensional e abordada em diferentes aspectos,
incluindo clinico, psicoldgico, social e politico (Shakespeare et al., 2019).

Na categoria “barreiras”, o artigo de Kang (2010) discutiu o capacitismo de género,
ressaltando como ele define a mulher com deficiéncia apenas como dependente, ndo como
cuidadora. Cameron et al. (2019) apontaram as barreiras fisicas presentes em edificios e
ambientes publicos inacessiveis. As barreiras sociais e atitudinais indicaram as pessoas com
deméncia como um grupo minoritario na sociedade, mal atendidas em muitos ambientes e
sujeitas a exclusdo e opressdo devido aos obstaculos profundamente enraizados nas atitudes
da sociedade (Shakespeare et al., 2019). Os usuérios de servigos com deficiéncia também
compartilharam a experiéncia de serem marginalizados e insuficientemente reconhecidos no
papel de representantes de usuarios de servicos, recebendo atitudes ndo acolhedoras ou
complacentes (Cameron et al., 2019).

No indice “Ativismo”, foram organizadas cinco categorias: 1) Motiva¢do; 2) Pautas;
3) Formas de organizacao e exercicio do ativismo; 4) Conquistas; e 5) Desafios. As categorias
foram construidas de acordo com a relacdo entre os temas identificados nas experiéncias de

ativismo observadas nos artigos. Como demonstrado na Figura 4:
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Figura 4. Resultados da Integracdo por Anélise de Conteido: Ativismo.
Fonte: Levantamento na literatura cientifica nacional e internacional sobre o ativismo

relacionado a deficiéncia.

Na categoria “motivagdo”, o tema “reivindicagdo de direitos” foi associado ao
movimento pela busca de cuidado, espacos acessiveis e apoio as pessoas com deméncia
(Shakespeare et al., 2019). Enquanto o tema “envolvimento no processo decisoério” surgiu das
motivacdes dos usuarios, que se tornaram representantes para questionar o desequilibrio de
poder com os provedores de servigos (Cameron et al., 2019). Por fim, o tema “patriarcado” foi
elaborado com base nas motivacdes das mulheres, que perceberam que o movimento de
deficiéncia na Coreia ndo considerava os desafios enfrentados por elas devido ao patriarcado,
levando-as a organizarem seus préoprios grupos (Kang, 2010).

Na categoria “pautas”, os temas foram identificados com base nas lutas empreendidas.
O tema ““cuidado e apoio” foi uma demanda da campanha “Dementia Friends” para repensar a
atribuicdo e responsabilidade do cuidado e apoio (Shakespeare et al., 2019). O tema “exclusao

e discrimina¢ao” foi abordado na atividade politica das mulheres com deficiéncia ao
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denunciarem a excluséo e a discriminacdo que enfrentavam na sociedade coreana (Kang,
2010). O tema “direitos humanos” foi relacionado ao direito internacional para evidenciar
injusticas locais (Holland, 2019), enquanto, no movimento de mulheres com deficiéncia da
Corelia, esteve presente nas reivindicacdes pelo direito a cidadania (Kang, 2010). O tema
“tratamento” foi uma requisicao de ativistas que exigiram mudancgas no tratamento de pessoas
com deficiéncia mental no pds-comunismo (Holland, 2019). O tema “violéncia” foi uma
dendncia das mulheres com deficiéncia, que eram vulneraveis a todas as formas de violéncia,
inclusive a sexual (Kang, 2010). O tema da “interseccionalidade” foi observado nas
reinvindicac6es das mulheres com deficiéncia, que destacaram que a raca, etnia, idade e
outras formas de opressdo sdo igualmente relevantes, junto com suas deficiéncias, podendo
ser agravadas por outras formas de opressao e, ao mesmo tempo, intensificar outras opressdes
(Kang, 2010).

Na categoria “formas de organizacdo e exercicio”, o tema “participagdo” foi
evidenciado pelas experiéncias das pessoas com deficiéncia como representantes de usuarios
de servicos (Cameron et al., 2019). Além disso, para as mulheres com deficiéncia, envolveu
participar de um espaco coletivo para compartilhar e compreender as experiéncias de vida de
outras mulheres em situacGes semelhantes, 0 que as permitiu repensar suas realidades dentro
de um contexto social mais amplo e reinterpretar suas experiéncias de deficiéncia a partir de
suas proprias perspectivas (Kang, 2010). O tema “articulacdo em rede” apareceu em
campanhas nas redes de direitos das pessoas com deficiéncia, colaborando no ativismo pela
deméncia (Shakespeare et al., 2019). Da mesma forma, houve articulacdo entre pesquisadores,
grupos de defesa de direitos, pacientes e outras pessoas que compartilhavam objetivos
comuns, habilidades e experiéncias de vida, engajando-se na luta contra a opressao (Cameron
et al., 2019). Os ativistas organizaram diferentes tipos de ONGs, algumas delas prestavam

servicos (Holland, 2019). As mulheres, dentro do movimento de deficiéncia e em outros
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grupos ou organizagoes, uniram forcas para formar uma rede nacional de mulheres com
deficiéncia: a Unido de Mulheres com Deficiéncia da Coreia (Kang, 2010).

O tema “produgdo de contetido” foi observado nas postagens criticas de um blog sobre
o0 desengajamento prescrito que acompanhava o diagndstico da deméncia, assim como sobre o
isolamento social (Shakespeare et al., 2019). A Unido de Mulheres com Deficiéncia da Coreia
(KDAWU) igualmente elaborou contetudo ao organizar a “Conferéncia Nacional de Mulheres
com Deficiéncia” e ao realizar pesquisas em ambito nacional sobre as questoes de vida das
mulheres coreanas com deficiéncia. Com base nisso, as representantes da KDAWU
delinearam a direcdo de sua luta politica por mudancas nas politicas governamentais. Elas
também realizaram uma serie de seminarios e dialogos com outras mulheres com deficiéncia
sobre a experiéncia da gravidez e a educagdo dos filhos (Kang, 2010). E o tema “relagdo com
poder publico” indicou dois tipos de relagdo: ativistas relacionados a deficiéncia mental, com
conexdes internacionais, focadas nos direitos humanos individuais, que desafiaram as
agéncias governamentais, denunciando politicas excessivamente restritivas; por outro lado,
ativistas também colaboraram com tais agéncias, atuando como provedoras de servicos
sociais e reivindicando direitos das pessoas com deficiéncia por meio de canais legais
(Holland, 2019).

Na categoria “conquistas”, o tema “desenvolvimento pessoal” foi evidenciado pela
participacdo de ativistas em treinamentos, aquisicdo de conhecimento e novas habilidades,
oportunidades de trabalho remunerado ou voluntario, aumento da confianca, possibilidade de
estabelecer conexdes com pessoas e amigos, elevacdo da autoestima e descoberta de servigcos
(Cameron et al., 2019). O desenvolvimento pessoal também foi percebido nas lutas das
mulheres com deficiéncia da Coreia, que compartilharam entre si suas experiéncias de
opresséo, incentivando-se e se apoiando mutuamente. O cuidado e o afeto possibilitaram o

desenvolvimento de outras habilidades e novos valores éticos, resultando no reconhecimento
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do valor de suas vidas com deficiéncia, assim como em relacionamentos entre iguais e
relacBes interpessoais entre mulheres com deficiéncia. Isso levou-as a reconstrugdo da sua
feminilidade, ao autorrespeito em relacdo a sexualidade e a maternidade, valorizando-se 0s
corpos com deficiéncia para serem plenamente respeitadas como mulheres (Kang, 2010).

O tema “melhorar a vida das PCD” foi relacionado as lutas que ocorreram em ambito
local, nacional e internacional, priorizando as melhorias de vida das pessoas com deficiéncia
conforme as prioridades por elas definidas (Cameron; Moore; Chambers, 2019). O ativismo
de pessoas com deficiéncia, suas familias, ONGs e outros ativistas, impulsionou mudancas
nas politicas, servicos e instituicGes. Esses ativistas foram os principais promotores de
mudancas nos direitos humanos e na vida cotidiana de pessoas com deficiéncia mental na
Europa pds-comunista (Holland, 2019). O tema “acesso aos direitos” foi verificado na relagdo
entre o ativismo em prol das pessoas com deficiéncia e os avangos nos direitos humanos, que
possibilitaram o desenvolvimento de alternativas a institucionalizacdo dessas pessoas,
ressaltando a importancia das criticas realizadas pela sociedade civil (Holland, 2019). O
respeito ao direito a participacdo dos usuarios de servicos promoveu um impacto positivo e
mutuamente benéfico, tanto para os provedores de servicos e profissionais quanto para 0s
usuarios (Cameron et al., 2019). O direito ao trabalho remunerado foi promovido pela Unido
de Mulheres com Deficiéncia da Coreia, que adotou o principio de que mais da metade de sua
equipe deveria ser composta por mulheres com deficiéncia (Kang, 2010).

O tema “influéncia coletiva” foi identificado no reconhecimento da influéncia do
ativismo na coletividade por meio do conteudo dos discursos e das politicas reivindicadas e
desenvolvidas (Holland, 2019). O ativismo da Unido de Mulheres com Deficiéncia da Coreia
foi fundamental para desenvolver-se uma consciéncia critica na sociedade, ndo através da
raiva ou do luto, mas sim por meio da comunicacao, simpatia e apoio mutuo. Isso contribuiu

para sensibilizar a sociedade coreana sobre a excluséo e discriminagéo enfrentadas pelas
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mulheres com deficiéncia devido ao capacitismo de género, além de influenciar na
consciéncia dos filhos delas sobre o preconceito social em relacéo as suas deficiéncias,
buscando ensina-los que a deficiéncia ndo era motivo de vergonha, criando uma alianca
intergeracional (Kang, 2010). O ativismo dos “deficientes de fabrica” desenvolveu e
promoveu uma compreensdo sociocultural da deficiéncia muito antes do século XX,
revelando que as pessoas com deficiéncia tém uma historia de ativismo muito mais rica do
que normalmente lhes é creditado (Turner & Blackie, 2022).

Na categoria “desafios”, o tema “particularidades da deficiéncia” foi associado ao
ativismo pela deméncia, considerado exaustivo, com sua continuidade afetada pela brevidade
da “vida util” das pessoas com deméncia (Shakespeare et al., 2019). Da mesma forma, os
conflitos pessoais e as dificuldades para participacdo foram relacionadas ao estresse e as
pressdes gerais de viver com uma deficiéncia ou condicdo de saude mental, tornando até
mesmo o compartilhamento de experiéncias pessoais angustiante (Cameron et al., 2019). O
tema “participacao apenas formal” foi observado na experiéncia de pessoas com deficiéncia
gue atuavam como representantes de usuarios. Relataram-se sentimentos de excluséo,
diminuicdo, desigualdade e percepcao de desperdicio de tempo, pois ndo se sentiam
verdadeiramente ouvidas nas reunides. Suas experiéncias também eram pouco valorizadas, ja
que os profissionais frequentemente falavam sobre os usuarios como se eles nao estivessem
presentes na reunido, com a suposicdo de que eles ndo entenderiam as decisGes tomadas em
encontros profissionais (Cameron et al., 2019).

O tema “desequilibrio de poder” foi constatado nas relagdes assimétricas de poder
entre os profissionais que organizavam as atividades e os usuarios de servigos com deficiéncia
que participavam delas. Os usudrios relataram receber tratamento diferenciado quando os
profissionais ndo estavam cientes de sua condicdo de usurios de servicos, presumindo-se que

esses usuarios possuiam conhecimento especializado limitado. Isso resultava em um
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relacionamento desigual, no qual os usuarios tinham pouca capacidade de contestar decisfes
ou negociar resultados (Cameron et al., 2019). Ja o tema “conhecimento” foi associado a
variedade de conhecimentos necessarios para participar de atividades de representacdo
(Cameron et al., 2019).

O tema “habilidades” foi percebido a partir das capacidades necessarias para
expressarem-se e efetuarem mudancas em nome de outros, além das exigéncias para a defesa
de direitos, que incluiam a capacidade de realizar avaliacGes criticas dos impactos das
mudancas, apresentar objecdes fundamentadas e pensar rapidamente (Cameron et al., 2019).
O tema “controle social” foi relacionado ao exercicio do ativismo, que visava controlar as
forcas contextuais e politicas. No entanto, a investigacdo das pressdes “de cima para baixo”
indicou que o controle social e politico mais amplo, incluindo leis nacionais e internacionais,
moldou as respostas dos ativistas (Holland, 2019).

Portanto, os cinco artigos selecionados demonstraram que o estudo do ativismo,
relacionado a deficiéncia, utilizou abordagem metodoldgica distinta, discutiu as motivagdes,
pautas, formas de organizacdo e exercicio do ativismo, conquistas e desafios enfrentados por
pessoas, com e sem deficiéncia, identificadas como ativistas vinculadas ou ndo as
organizagOes da sociedade civil e academia. Demonstrou-se, assim, a importancia desse
campo de estudo para a promocéo dos direitos humanos e inclusdo das pessoas com
deficiéncia na sociedade. O ativismo impulsionou mudancas na vida cotidiana das pessoas

com deficiéncia e na sociedade em geral.

Discusséo
A metodologia dos artigos indicou trés pesquisas tedricas, que realizaram analises
conceituais e historicas (Holland, 2019; Shakespeare et al.; Turner & Blackie, 2022). Os dois

artigos baseados em pesquisas empiricas (Kang, 2010; Cameron et al., 2019) escolheram a
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entrevista como instrumento de coleta de dados. Apenas Kang (2010) utilizou a observacao
participante.

Cada artigo destacou pelo menos um aspecto diferente ao relacionar o ativismo a
deficiéncia. Kang (2010) investigou o ativismo de mulheres com deficiéncia. Cameron et al.
(2019) abordaram o ativismo pela participacéo e representacdo das pessoas com deficiéncia.
Holland (2019) enfatizou o ativismo de pessoas com deficiéncia mental. Shakespeare et al.
(2019) analisaram a deméncia e a deficiéncia e propuseram um modelo relacional na
perspectiva dos direitos humanos. Turner e Blackie (2022) apresentaram uma analise historica
sobre o ativismo de pessoas com deficiéncia entre 1830 e 1840.

A andlise dos artigos revelou o envolvimento ativo de pessoas com diferentes tipos de
deficiéncia — fisica, intelectual, cognitiva, sensorial e neuroldgica — no ativismo,
influenciando politicas e participando como representantes de usuarios e em pesquisas. No
contexto brasileiro, pessoas com deficiéncia também participaram ativamente do movimento
politico, resultando em conquistas significativas nas legislac@es, contribuindo para o
fortalecimento da cidadania e promovendo uma mudanca cultural pelo respeito a diversidade
humana (Maior, 2017). Além disso, a literatura também identificou a participacdo de
cuidadores, familias, profissionais, lideres politicos, instituicdo académica e organizacdes da
sociedade civil nesse ativismo.

As familias enfrentam desafios decorrentes da deficiéncia e sofrem violagdes de
direitos que aumentam as barreiras a inclusdo. Isso leva as familias, além das
responsabilidades de cuidado, a se engajarem em ativismo pela defesa dos direitos humanos
das pessoas com deficiéncia. A pauta dos direitos humanos, destacada na literatura
internacional, também é uma pauta do ativismo nacional devido a essas viola¢fes. Cuidar de
uma pessoa com deficiéncia sempre foi uma tarefa complexa devido as diversas atividades

relacionadas ao tipo de deficiéncia e suas necessidades especificas (Barrozo, Nobre, &



57

Montilha, 2015). Um estudo exploratério e descritivo com 10 cuidadores de pessoas com
deficiéncia fisica mostrou que a violacéo de direitos presente no cotidiano dessas pessoas,
apesar das legislagdes, tem um impacto negativo na experiéncia de viver com deficiéncia
(Miranda, Matdo, Oliveira, & Silva, 2015).

As violacdes de direitos estdo relacionadas as barreiras que interferem nas rotinas das
familias, nas tarefas de cuidado e na vida com deficiéncia. A Lei Brasileira de Inclusdo (LBI),
no artigo 3°, define barreiras como entraves, obstaculos, atitudes ou comportamentos que
limitam ou impedem a participacédo social da pessoa e o exercicio do direito a acessibilidade,
liberdade de movimento e expressdo, comunicagdo, acesso a informacéo e seguranca (Lei n°
13.146 de 06 de julho de 2015). A LBI identifica, portanto, seis tipos de barreiras:
urbanisticas, arquiteténicas, nos transportes, nas comunicacdes, atitudinais e tecnologicas
(Santos, 2016).

O reconhecimento das barreiras é fundamental para ampliar o entendimento na
discussao conceitual sobre deficiéncia. O artigo 2° da LBI define a pessoa com deficiéncia
como aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, que, em interacdo com uma ou mais barreiras, pode ter obstruida sua participacéo
plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas (Lei n°® 13.146
de 06 de julho de 2015). Essa definicao representa um avango em relacdo ao modelo médico,
ou biomédico, que se restringe a area da salde e a compreensao da deficiéncia como um
corpo com impedimentos (Werneck, 2004; Gesser, Nuerberg & Toneli, 2012; Franca 2013).

A definicdo estabelecida pela LBI esta alinhada ao modelo social, assim como as
definicBes da Convencéo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e da
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude, que abordam as
condicGes de satde em relagdo as limitagbes ambientais. Essa abordagem destaca a distin¢éo

entre incapacidade e opressao social (Shakespeare et al., 2019). O modelo social da
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deficiéncia ressalta a relacdo entre as dificuldades enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia e
a forma como as limitacdes fisicas, intelectuais, sensoriais e multiplas séo tratadas na
sociedade (Werneck, 2004; Diniz, 2017). Essa compreensdo da deficiéncia, que correlaciona
as limitagdes pessoais ao contexto vivido, demonstra a necessidade de entender-se a
deficiéncia nos campos das Ciéncias Humanas, Sociais e dos Direitos Humanos (Gesser et al.,
2012; Franca, 2013).

Os primeiros estudiosos do modelo social foram predominantemente homens com
deficiéncia, muitos dos quais haviam sido institucionalizados. Eles argumentavam que a lesao
corporal era uma expressao bioldgica que ndo determinava a deficiéncia, vista como um
fendmeno socioldgico (Bampi, Guilhem & Alves, 2010; Diniz 2017). O modelo social, nessa
perspectiva masculina, foi criticado por mulheres com e sem deficiéncia que experimentavam
exclusdo e opressdo no contexto das representacdes (sociais e culturais) da deficiéncia,
influenciadas pelo género, raca, classe social, orientacdo sexual, religido e idade (Gesser et al.,
2012; Senna, Lobato & Andrade, 2013; Diniz, 2017).

Essa critica permitiu um avanco no modelo social, evidenciando que a pauta da
interseccionalidade esta relacionada as barreiras impostas pelo capacitismo de género, que
aborda de maneira interseccional a deficiéncia e o género, ou seja, vincula elementos do
capacitismo que discriminam pessoas com deficiéncia com a discriminacdo de género. 1sso
revela como a mulher com deficiéncia é tratada de forma infantilizada, afetando sua
autoestima e autoimagem, além de enfrentar varias formas de violéncia, como violéncia de
género, sexual e reprodutiva, além de discriminacdo no trabalho (Kang, 2010).

As mulheres, em especial as maes, desempenham predominantemente a funcéo de
cuidadoras, enfrentando possiveis sobrecargas devido as responsabilidades do cuidado, o que
pode resultar em fadiga, estresse, ansiedade, depresséo e outras condigdes que afetam a

qualidade de vida (Barrozo et al., 2015; Reis et al., 2017; Silva, Bernardes, Chicon, Martins
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de Oliveira & Carvalho Silva de Sa, 2019). Portanto, € urgente e necessario que o cuidado
seja reconhecido como um direito e ndo um servic¢o voluntario. A condi¢do humana suscita
uma dependéncia de outras pessoas com quem se estabelecem relacdes interdependentes. E
essencial proteger tanto quem cuida quanto quem é cuidado por meio de a¢des do poder
publico e da sociedade civil (Mello & Nuernberg, 2012; Gomes et al., 2019; Magnabosco &
Souza, 2019).

As relagdes de interdependéncia entre pessoas com e sem deficiéncia constituem um
tema que requer maior investigacdo em futuras pesquisas, assim como o modelo relacional
identificado na revisdo da literatura. Nesse modelo, a deficiéncia é compreendida como um
fendmeno social relacional, que leva em consideracdo tanto as restricdes impostas pela
sociedade quanto os efeitos da incapacidade bioldgica. Assim, a experiéncia das pessoas com
deficiéncia precisa ser analisada como resultado das condicdes sociais, psicoemocionais e dos
efeitos da incapacidade, em suas caracteristicas biologicas socializadas (Fontes, 2009). O
modelo relacional busca conciliar os debates sobre a opressao percebida no modelo social
com os aspectos bioldgicos defendidos no modelo médico, porém tem sido criticado por se
aproximar de uma visao individualista e médica da deficiéncia, o que contribui para a
manutencdo da exclusao e opressdo das pessoas com deficiéncia (Fontes, 2009). Portanto, séo
necessarios maiores investimentos académicos para uma discussao mais aprofundada sobre
esse modelo.

A compreensdo da deficiéncia como um conceito socialmente construido fornece
fundamentos para reivindicar direitos por meio do ativismo, visando corrigir as desvantagens
historicamente estabelecidas pelas viola¢Ges de direitos (Dahia et al., 2020). O levantamento
da literatura demonstrou que as motivacoes para o ativismo, em defesa das pessoas com
deficiéncia, abrangem desde a busca por cuidado e apoio até a luta contra o patriarcado e

outras formas de opressdo. As pautas do ativismo refletem a complexidade das necessidades e
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desafios enfrentados pelas pessoas com deficiéncia. O exercicio do ativismo se manifesta pela
participacdo, relacdo com o poder publico, articulacdo em rede e producao de conteudo.

A participacdo em conselhos e conferéncias de direitos das pessoas com deficiéncia é
essencial para a manutencdo das conquistas ja alcangadas (Maior, 2017). Os conselhos sdo
instrumentos de expressdo, representacao e participacdo, permitindo relac6es horizontalizadas
entre o Estado e a sociedade civil (Gohn, 2011). No entanto, ndo séo espacos neutros, pois
tanto o Estado quanto a sociedade ndo sdo homogéneos (Bravo & Correia, 2012), o que
acarreta contradicdes e conflitos no exercicio politico do processo decisério e no controle
social da politica publica, podendo fortalecer a participacéo da sociedade ou legitimar sua
dominacdo pelo Estado (Ribeiro & Andrade, 2018). Percebe-se, portanto, que pode haver um
desequilibrio de poder na relacdo da sociedade com o Estado ou uma participacéo apenas
formal no controle social. Entretanto, os conselhos séo espacos de qualificacdo, pois
envolvem uma dimensdo pedagdgica e dialética relacionada as relac6es estabelecidas entre 0s
conselheiros do Estado e da sociedade civil (Ribeiro & Andrade, 2018), ressaltando a
importancia da formacéo e de uma atuacdo articulada em rede por parte das associacdes
nesses espacos.

Muitas familias brasileiras se engajaram em ativismo por meio de associacdes da
sociedade civil dedicadas as pessoas com deficiéncia. Essas organiza¢fes oferecem suporte,
acolhimento, interacdo social e engajamento civico. Por exemplo, a Associa¢édo de Pais e
Amigos dos Autistas (AMA) serviu de inspiracdo para a criacdo de outras entidades, como a
Associacdo Brasileira de Autismo (ABRA), a Associacdo Brasileira para A¢do por Direitos
das Pessoas com Autismo (ABRACA), o Movimento Orgulho Autista Brasil (MOAB) e
outras entidades (Rios & Camargo Janior, 2019).

A experiéncia de ativismo das familias de pessoas com autismo evidenciou a

necessidade de acBes que integrem a producdo de conteudo a capacitacdo. Nesse sentido,
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foram organizados eventos publicos, tanto presenciais quanto virtuais, com o objetivo de
divulgar informac6es e promover trocas de experiéncias. Esses eventos incluiram workshops,
congressos, foruns, seminarios, audiéncias publicas e outras iniciativas, nos quais foram
apresentadas palestras de profissionais e relatos de vida das familias (Rios & Camargo Junior,
2019).

O ativismo no Brasil esta cada vez mais presente em ambientes multidimensionais,
abrangendo tanto espacos fisicos quanto virtuais, os quais se influenciam mutuamente. As
manifestacdes ocorrem por meio de ocupacdes locais, passeatas, protestos e outros atos que
requerem presenca fisica (Carvalhal & Flexor, 2015). Além disso, o ativismo também se
expressa de maneira virtual, eliminando barreiras comuns a participacdo, como limitacdes de
tempo e recursos, permitindo uma maior defesa das causas e conferindo visibilidade social as
reivindicacdes coletivas feitas presencialmente (Carvalhal & Flexor, 2015). O ativismo virtual
utiliza diversos recursos para melhorar a comunicagdo, como blogs, grupos de WhatsApp,
Facebook e outras redes sociais, ampliando os limites geograficos sem desconsiderar as
interacdes presenciais (Moreira, Nascimento, Horovitz, Martins & Pinto, 2018).

Portanto, a revisao integrativa da literatura evidenciou que o ativismo resultou em
conquistas significativas, incluindo o desenvolvimento pessoal de ativistas, mudancas nas
politicas e avancgos nos direitos das pessoas com deficiéncia. Essa pratica ndo apenas impacta
a vida das pessoas com deficiéncia no momento presente, mas também exerce uma influéncia
historica e coletiva, impulsionando mudancas sociais e culturais na sociedade ao longo do

tempo.

Considerac0es Finais
O objetivo deste artigo consistiu em investigar, na literatura cientifica nacional e

internacional, o ativismo relacionado a deficiéncia, buscando identificar ativistas, verificar as
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formas de organizacdo e exercicio do ativismo e conhecer a metodologia das pesquisas.
Quanto as metodologias empregadas, 0s cinco artigos incluidos nesta revisao apresentaram
predominantemente abordagens qualitativas, porém sem fornecerem detalhamentos
substanciais sobre os métodos utilizados. Os estudos tedricos careceram de explicacdes
minuciosas sobre suas estratégias metodoldgicas, enquanto os empiricos ofereceram alguns
elementos referentes a coleta e anélise de dados, sem, contudo, delinear os limites e desafios
metodologicos. As estratégias de busca ndo conseguiram identificar artigos sobre todo o
periodo delimitado para a revisdo (2002 a 2022). Além disso, ndo foram identificados estudos
relacionados ao Brasil e a América Latina, limitando-se a pesquisas conduzidas na Coreia,
Europa Central e Oriental e Gra-Bretanha.

Os artigos evidenciaram a participacdo de pessoas que convivem com a deficiéncia no
ativismo, especialmente pessoas com deficiéncia, seus familiares, profissionais, professores
pesquisadores e organizacOes da sociedade civil. As pessoas com deficiéncia foram
identificadas como as principais ativistas nos estudos. No entanto, os artigos ndo forneceram
um perfil sociodemogréafico detalhado dessas pessoas, exceto por Kang (2010), que
mencionou a faixa etaria, estado civil e se as participantes tinham filhos. As variaveis
sociodemogréaficas sao fundamentais para se compreender a composicao do grupo envolvido
no ativismo, suas caracteristicas, experiéncias e necessidades, que podem variar em diferentes
estagios da vida, condi¢des socioecondmicas e de apoio.

As formas de organizacdo e exercicio do ativismo revelaram, dentre as motivacdes, a
reivindicacdo por direitos, como o envolvimento no processo decisorio de um representante
de usuarios de servicos, e a critica ao patriarcado. Quanto as pautas, destacaram-se questdes
como cuidado e apoio, excluséo e discriminacado, direitos humanos, tratamento,
interseccionalidade e violéncia. As formas de organizag&o incluiram a participacdo em

espacos coletivos, relagdo com o poder publico, articulacdo em rede e produgéo de contetdo.
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Entre as conquistas alcangadas, estdo o desenvolvimento pessoal, melhorias na vida das
pessoas com deficiéncia, influéncia coletiva e acesso aos direitos. Contudo, também foram
identificados desafios, como particularidades da deficiéncia, participacdo apenas formal,
desequilibrio de poder, controle social e demandas por conhecimentos e habilidades
especificas.

Os artigos destacaram a relevancia do ativismo na promoc¢éo dos direitos humanos e
na inclusao das pessoas com deficiéncia na sociedade, impulsionando mudancas significativas
tanto para essas pessoas quanto para a sociedade em geral. Contudo, ndo houve uma analise
mais aprofundada sobre a relacdo entre a presenca ou auséncia das politicas publicas e os
avancos e retrocessos no campo dos direitos e das lutas, assim como os impactos dessa
relacdo na vida das pessoas com deficiéncia.

Os estudos ndo abordaram de maneira aprofundada as experiéncias de ativismo das
familias que acompanham diretamente as pessoas com deficiéncia e vivenciam os impactos
das violacdes de direitos. Especialmente as mulheres, principais cuidadoras, sdo afetadas
pelos reflexos de uma sociedade pouco inclusiva. A analise dos artigos aponta para a
necessidade de investimentos em pesquisas sobre a interseccionalidade entre género e
deficiéncia em outros paises, incluindo o Brasil. O estudo de Kang (2010) ressalta a
importancia de se compreender a relacdo entre as discriminac@es por deficiéncia associada ao
género, raca, etnia e classe social. Outro tema relevante € a relacdo entre o ativismo e a
deficiéncia mental, vinculando-se a satde mental as barreiras sociais e atitudinais, assim
COMo ao género e raca.

Finalmente, a partir da revisao integrativa da literatura, sugerem-se como temas para
novas pesquisas: a investigacao sobre o ativismo e a deficiéncia na América Latina, 0
ativismo de pessoas com deficiéncia e sua influéncia na formulacgao das politicas publicas, a

interseccionalidade e suas implicagdes na vida com deficiéncia, a participagéo e o
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empoderamento de pessoas com deficiéncia nos conselhos de direitos, o capacitismo e as
percepcOes da sociedade sobre a deficiéncia, além dos impactos das barreiras na deficiéncia
mental. Essas sugestdes podem contribuir para o estudo do ativismo relacionado a deficiéncia

e para a defesa dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia.
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ESTUDO 2 - DO CUIDADO AO ATIVISMO: PERCEPCOES DE CUIDADORAS DE
PESSOAS COM TEA.

Resumo
Ativismo visa para promover, impedir ou direcionar mudancas por meio do engajamento
civico. Este estudo tem como objetivo caracterizar o ativismo de cuidadoras de pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) em Belém e Ananindeua, analisando o perfil
sociodemografico, motivacdes, praticas, demandas, conquistas e a gestdo do tempo entre o
ativismo e o cuidado. A pesquisa, de natureza observacional, transversal e descritiva com
abordagem qualitativa, envolveu 30 cuidadoras engajadas em ativismo, selecionadas
intencionalmente por meio da técnica da bola de neve. Foram utilizados o Inventario
Sociodemografico e o Questionario de Levantamento de Ativistas de Referéncia para a coleta
de dados, analisados através da Analise de Conteddo. Os resultados apontam que a maioria
das ativistas possui entre 41 e 50 anos, com ensino superior completo, autoidentificacdo como
pardas, catolicas, casadas, empregadas formalmente, com renda familiar de 3 a 5 salarios
minimos, e sem beneficios de programas de transferéncia de renda. A motivacao para o
ativismo abrange desde a falta de suporte estatal até a participacdo em grupos e entidades
civis que fornecem acolhimento e informacdo. As praticas ativistas incluem conscientizacao
sobre o TEA, participacdo em debates politicos e uso de tecnologias digitais. As demandas
focam em politicas publicas e apoio familiar, enquanto as conquistas destacam legislacoes,
direitos sociais e visibilidade social. A gestdo do tempo revela desafios relacionados a
sobrecarga, a importancia da rede de apoio e a necessidade de flexibilidade, enfatizando o
equilibrio entre as responsabilidades de cuidado e ativismo. Espera-se contribuir com o estudo

e a prética do ativismo.

Palavras-chave: Cuidadora; Cuidado; Ativismo; Transtorno do Espectro Autista (TEA).
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Abstract

Activism aims to promote, prevent, or direct changes through civic engagement. This study
aims to characterize the activism of caregivers of persons with Autism Spectrum Disorder
(ASD) in Belém and Ananindeua, analyzing their sociodemographic profile, motivations,
practices, demands, achievements, and time management between activism and care. The
research, observational, cross-sectional, and descriptive in nature with a qualitative approach,
involved 30 caregivers engaged in activism, intentionally selected through the snowball
technique. The Sociodemographic Inventory and the Reference Activists Survey
Questionnaire were used for data collection, analyzed through Content Analysis. The results
indicate that most activists are between 41 and 50 years old, with a complete higher
education, self-identified as brown, Catholic, married, formally employed, with a family
income of 3 to 5 minimum wages, and without benefits from income transfer programs. The
motivation for activism ranges from the lack of state support to participation in groups and
civil entities that provide welcoming and information. Activist practices include awareness
about ASD, participation in political debates, and the use of digital technologies. Demands
focus on public policies and family support, while achievements highlight legislations, social
rights, and social visibility. Time management reveals challenges related to overload, the
importance of support networks, and the need for flexibility, emphasizing the balance
between care responsibilities and activism. This study aims to contribute to the study and

practice of activism.

Keyword: Caregiver; Care; Activism; Autism Spectrum Disorder (ASD).
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Introducéo

O cuidado, como necessidade humana, relaciona-se a familia e o género (Diniz,
Barbosa, & Santos, 2009; Guimardes, 2008). A familia constitui o primeiro universo de
relacBes sociais e o principal suporte de cuidado para criancas, adultos ou pessoas idosas
(Barrozo, Nobre, & Montilha 2015; Silva & Fedosse, 2018; Trigueiro, Lucena, Aragdo, &
Lemos, 2011). O cuidador familiar, pessoa com vinculos familiares que, no ambiente
domeéstico, se dedica ao cuidado da saude e do bem-estar de um ou mais membros da familia
por um periodo significativo, ndo recebe remuneracdo ou beneficio social do Estado (Renk,
Buzuquia, & Bordini, 2020).

Os estudos indicam um consenso na literatura sobre a mulher ser a principal cuidadora
(Barrozo, et al., 2015; Reis, Silva, Amorim, Lopes, Corréa, & Ledo, 2017; Silva, Reis, Ledo,
Amorim, Lopes, & Corréa, 2014; Souza, Machado, Antunes, Santos, Levandowski, &
Oliveira Junior, 2018; Trigueiro, et al., 2011) Observa-se essa predominancia de mulheres no
cuidado dos filhos, e, na fase adulta ou na terceira idade, no cuidado de pais e maridos,
evidenciando a naturalizacdo e resignacdo com este papel social (Renk, Buzuquia, & Bordini,
2020).

A sociedade espera que as mulheres assumam o papel de cuidadoras dentro das
familias, uma expectativa enraizada nas divisdes de género que associam as mulheres ao
cuidado e os homens ao papel de provedores (Pimenta & Santos, 2023). As maes Sao as
principais cuidadoras, a literatura sugere que isso esta relacionado a fatores sociais e culturais,
que atribuem a mée o papel de cuidadora da familia (Barrozo et al.,2015; Reis et al., 2017,
Silva, Bernardes, Oliveira, & S§, 2019; Silva et al., 2014, Silva & Fedosse, 2018; Souza et al.,
2018, Trigueiro et al., 2011). Ser cuidadora implica realizar atividades e comportamentos
inerentes a esse papel ocupacional.

Papeis s&o comportamentos esperados pela sociedade em fungéo da cultura. Uma
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pessoa desempenha varios papeis em um mesmo dia: de mae, esposa, trabalhadora, amiga,
entre outros. Isso significa entender que o papel de cuidadora é exercido em conjunto com
outros papeis ocupacionais €, quando nao existe um equilibrio entre as atividades, pode
ocorrer uma sobrecarga de tarefas (Barrozo et al., 2015).

O nascimento de uma crianga com deficiéncia acarreta mudancas nos habitos e rotinas
da familia. Cuidar é uma tarefa dindmica, complexa e vinculada ao tipo de deficiéncia e nivel
de dependéncia, afetando, em maior ou menor grau, a vida de quem cuida (Barrozo, et al.,
2015). A pesquisa de Dias (2018) demonstrou que 0 nascimento ou ado¢ao de uma crianca
com deficiéncia faz com que a familia se torne o principal grupo de apoio e cuidado da
crianca, exigindo adaptacdes nas expectativas, sentimentos, comportamentos, atitudes e
preocupacoes (Dias, 2018).

No cuidado de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), as
responsabilidades tendem a recair sobre as maes (Pimenta & Santos, 2023). Uma revisdo de
literatura sobre as mudancas no desempenho ocupacional de cuidadores de criancas com TEA
relatou que o papel de cuidador é majoritariamente desempenhado por mulheres, sendo
frequentemente a mae quem assume o papel na familia. Consequentemente, ela pode enfrentar
sobrecarga emocional, fisica, financeira, além de restri¢des nas atividades sociais e de lazer, e
depressdo devido a rotina exaustiva. 1sso torna a cuidadora vulneravel a doencas, gerando
impacto negativo tanto para quem cuida, quanto para quem é cuidado (Montenegro, Santos,
Bezerra, Rosario, & Coimbra).

As tarefas do cuidado de pessoas com deficiéncia sdo ampliadas pelas constantes
violagOes de direitos, transformando a experiéncia do cuidado em cansativa, dolorosa e até
desesperadora, exigindo dedicacdo e muitas rendncias (Miranda, Matdo, Oliveira, & Silva,
2015). Tais violagOes interferem na experiéncia de viver com deficiéncia e no relacionamento

com as familias, principalmente com as mulheres (Miranda et al., 2015). Por outro lado, as
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violagdes também motivam familias e mulheres a reivindicarem direitos pelo ativismo
(Maior, 2017, Silva, & Oliver, 2019, Nunes & Ortega, 2016).

O ativismo pode ser compreendido como um conjuntos de a¢des executadas por
pessoas, grupos ou entidades com o objetivo de promover, impulsionar ou instigar mudancas
ou manutencdes em relacdo a causas especificas. Esta vinculado a participacdo em
movimentos sociais relacionados a questdes especificas, frequentemente estigmatizadas pela
sociedade. Fatores como 0s recursos sociais e culturais, experiéncias acumuladas e
conjunturas historicas influenciam o ativismo (Dell’ Aglio, Almeida, & Stenzel, 2013).

As experiéncias dos grupos Azul Claro e Azul Celeste, investigados por Nunes e
Ortega (2016), mostram a importancia do ativismo familiar. O grupo Azul Claro esteve
envolvido nas reivindicagdes que levaram a criacéo de trés legislagdes municipais: 1) a Lei n°
4.770/2011, que estabelece o Dia Municipal de Conscientizacdo do Autismo em 2 de abril; 2)
a Lei n®4.833/2011, relativa a Politica Municipal de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista, reconhecendo autistas como pessoas com deficiéncia sob
todos os efeitos legais; e 3) a Lei n® 4.922/2012, que determina a implantacdo de um centro de
atendimento integral para pessoas com Transtorno do Espectro Autista (Nunes & Ortega,
2016).

O Azul Celeste engajou-se em reivindicacdes que culminaram nas aprovacdes da Lei
estadual n® 6.169/2012, a qual estabelece a implantacdo de nove centros de reabilitacdo
integral destinados a criancas e adolescentes com deficiéncia intelectual e autismo, e da Lei
municipal n°® 5.389/2012, que ordena a divulgacdo dos sintomas do autismo infantil, por meio
de materiais impressos distribuidos na Rede de Atencdo Priméria a Satde (Nunes & Ortega,
2016).

Portanto, o ativismo e o cuidado néo estdo dissociados; a familia atua tanto como

ativista quanto cuidadora em busca de diferentes tipos de apoio e direitos. Isso implica
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gerenciar o tempo entre as atividades do cuidado, domeésticas, profissionais e de ativismo,
além de administrar demandas financeiras. Pelo exposto percebe-se a relevancia académica e
social de pesquisas sobre o ativismo de familias. Este estudo visa caracterizar o ativismo de
cuidadoras de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) nos municipios de Belém e
Ananindeua. Para tanto, pretende-se analisar o perfil sociodemogréafico dessas cuidadoras,
compreender suas motivacdes para o ativismo, investigar as praticas adotadas, identificar
demandas e conquistas, além de examinar como a gestdo do tempo entre o ativismo e 0
cuidado é realizada.

Método

A pesquisa teve natureza observacional, transversal e descritiva, adotando uma
abordagem qualitativa (Coszby, 2012). O estudo contou com a participacdo de 30 cuidadoras
de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) engajadas em ativismo nos municipios
de Belém e Ananindeua, no estado do Para. A escolha desses municipios baseou-se na
acessibilidade as participantes (Gil, 2011), devido a concentracdo dos servigos relacionados
ao cuidado e as lutas por direitos nesses locais. E importante destacar que a selecéo dos
municipios ndo se fundamentou no local de residéncia das participantes, mas sim na
incidéncia do ativismo.

As participantes foram selecionadas intencionalmente (Gongalves, 2005), utilizando-se
da técnica da bola de neve (Albuquerque, 2009; Baldin & Munhoz, 2011). Esta técnica
possibilitou a construcdo de uma amostra ndo probabilistica (Gongalves, 2005), na qual cada
participante indicou até cinco ativistas de referéncia, com base em suas proprias experiéncias.
As sementes, ou participantes iniciais (Baldin & Munhoz, 2011), foram identificadas por meio
da participacdo em eventos publicos, tanto presenciais quanto virtuais, voltados ao ativismo
pelos direitos das pessoas com deficiéncia nos municipios de Belém e Ananindeua.

Os instrumentos utilizados na pesquisa foram o Inventario Sociodemografico (1SD)
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(Apéndice B) e o0 Questionario de Levantamento de Ativistas de Referéncia (QLAR)
(Apéndice D), aplicados por meio da técnica da entrevista (Gil, 2011). O QLAR foi
desenvolvido especificamente para recrutar a cadeia de participantes da pesquisa e, além das
indicacdes, incluiu a entidade ou grupo ao qual estavam vinculadas. O 1SD foi empregado
para a caracterizacao sociodemogréafica e do ativismo, sendo adaptado para a pesquisa a partir
de um instrumento elaborado pelo Laboratério de Ecologia do Desenvolvimento Humano
(LED), vinculado ao Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento (NTPC) da
Universidade Federal do Para (Pires, 2017).

A pesquisa foi orientada pelas resolucdes N° 466, de 12 de dezembro de 2012, e N°
510, de 07 de abril de 2016. A N° 466 estabelece diretrizes e normas regulamentadoras para
pesquisas envolvendo seres humanos, enquanto a N° 510 defini normas aplicaveis as
pesquisas em ciéncias humanas e sociais que coletam dados diretamente com participantes.
Assim, foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do Ndcleo de
Medicina Tropical, vinculado a Universidade Federal do Para. Foi aprovada conforme o
parecer de nimero 6.546.582. Portanto, as participantes foi assegurado o respeito a dignidade
e autonomia para permanecerem, ou nao, na pesquisa, sem qualquer prejuizo ou gratificacdo
financeira. Para tanto, realizou-se uma explicacdo detalhada sobre a pesquisa, incluindo seus
objetivos, métodos, beneficios, possiveis riscos, participacao voluntaria e o sigilo das
informac0es, para a solicitacdo de anuéncia. As participantes que aceitaram assinaram, em
duas vias, o0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice C).

A coleta de dados iniciou-se com a aplicacdo do QLAR a primeira semente,
identificada em um evento presencial em alusao a acessibilidade. Solicitou-se a semente que
indicasse 0s nomes de 5 pessoas, cuidadoras ou cuidadores familiares de autistas, que fossem
referéncia no ativismo nos municipios de Belém e/ou Ananindeua. Foram indicadas 69

pessoas, sendo 65 mulheres e 4 homens. Quatro ativistas foram excluidas da amostra devido a
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auséncia da informacao de contato. Do total de 65 pessoas indicadas, 30 mulheres aceitaram
participar da pesquisa. As entrevistas foram realizadas em dias, horarios e locais definidos
pelas participantes, os quais ndo serdo divulgados para preservar o0 anonimato e sigilo.

A andlise de dados identificou as participantes pela palavra "Ativista" seguida de um
namero (1, 2, 3, 4, 5, etc.), com a ordem definida de forma aleatdria para manter o anonimato.
Os dados coletados no QLAR e no ISD foram inseridos em planilhas do Microsoft Excel para
tracar o perfil sociodemografico das cuidadoras, utilizando estatistica descritiva, e para
caracterizar o ativismo, realizou-se uma andlise de conteudo (Bardin, 2016). Esta abordagem
qualitativa ajudou a compreender as percepg¢des das ativistas, alinhadas aos objetivos do
estudo. A pergunta que norteou a andlise foi: como as cuidadoras de pessoas com TEA
percebem e caracterizam seu envolvimento no ativismo?

Apds a transcricdo da parte qualitativa do ISD, o corpus da analise foi organizado.
Seguiu-se uma leitura flutuante na pré-anélise para apropriacéo do contetdo inicial. Uma vez
que a analise priorizou os objetivos do estudo, hipdteses ndo foram definidas. Elaboraram-se
cinco indices: 1) Motivacdes; 2) Préaticas de Ativismo; 3) Demandas; 4) Conquistas; e 5)
Gestdo do Tempo. A unidade de registro escolhida foi o tema, inserido em sua unidade de
contexto (Bardin, 2016). Os dados foram agrupados em categorias, considerando a
abrangéncia e exaustividade, seguindo o procedimento de acervo (Bardin, 2016). Desta forma,
as categorias representaram a totalidade das entrevistas, abrangendo os aspectos relevantes do
conteddo apresentado, sem um sistema de categorizacdo prévio.

Resultados e Discussao

A analise dos dados revelou que as ativistas, em sua maioria, tinham entre 41 e 50
anos, possuiam ensino superior completo, eram pardas, seguiam a religido catolica, eram
casadas, estavam empregadas em trabalhos formais, tinham uma renda familiar entre 3 e 5

salarios minimos e ndo eram beneficiarias de programas de transferéncia de renda, conforme
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Tabela 1
Caracterizacdo Sociodemogréfica das Ativistas
Variaveis n de ativistas %
Faixa Etaria
20 a 30 anos 1 3,3
31 a 40 anos 7 23,3
41 a 50 anos 16 53,3
51 a 60 anos 6 20,0
Escolaridade
Ensino Médio Completo 4 13,3
Ensino Superior Incompleto 4 13,3
Ensino Superior Completo 20 66,7
Mestrado Completo 1 3,3
Doutorado Completo 1 3,3
Cor
Branco 9 30,0
Pardo 18 60,0
Preto 3 10,0
Religido
N&o se identifica 3 9,4
Catolico 14 43,8
Evangélico 6 18,8
Umbandista 1 3,1
Espirita 8 25,0
Relacionamento
Solteiro 5 16,7
Casado 17 56,7
Unido Estavel 5 16,7
Separado 3 10,0
Empregado
Ndo 8 26,7
Sim 20 66,7
N3o Informado 2 6,7
Tipo de Ocupacao
Formal 15 48,4
Informal 8 25,8
Ndo Empregado 8 25,8
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Renda Mensal Familiar (Salarios)

Até 1l 3 10,0
Mais de 1 até 3 6 20,0
Mais de 3 até 5 8 26,7
Mais de 5 até 7 1 3,3
Mais de 7 até 9 5 16,7
Mais de 9 até 11 3 10,0
Mais de 11 até 13 2 6,7
Mais de 15 2 6,7
Beneficiario de Programa de Renda

Ndo 24 80,0
Sim 6 20,0

Fonte: Dados da pesquisa de campo.

Considerando os dados da Tabela 1, foi possivel observar que 22 ativistas tinham entre
41 e 60 anos, 0 que sugere que o ativismo, desse grupo investigado, era predominantemente
exercido por mulheres com experiéncia e maturidade, possivelmente relacionado com o
empoderamento adquirido ao longo da vida. Um achado significativo foi a escolaridade, uma
vez que todas possuiam, no minimo, o ensino médio completo, com presenca também de
mulheres com mestrado e doutorado. Além disso, o ativismo era majoritariamente realizado
por mulheres negras, sendo 3 pretas e 18 pardas. A religiosidade também se mostrou
relevante, j& que apenas 3 ativistas declararam ndo ter identificacdo religiosa. Da mesma
forma, o estado civil casado ou em unido estavel predominou entre as participantes, visto que
apenas 5 eram solteiras e 3 separadas. Um dado que requer maior investigacdo é a relacdo
entre a renda e os programas de transferéncia de renda, pois apenas 6 mulheres recebiam
esses beneficios.

Esses dados estdo de acordo com a literatura, que demonstra o predominio de
mulheres casadas no perfil das cuidadoras (Silva & Fedosse, 2018; Souza, et al., 2018). O
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), relacionado aos programas de transferéncia de

renda, € um beneficio restrito a pessoa com deficiéncia e ndo se estende a familia. Por isso, as
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cuidadoras precisam decidir entre trabalhar para ter renda ou abandonar o trabalho para cuidar
do familiar sem ter a protecdo do Estado (Guimarées, 2008).

Quanto a caracterizagdo do ativismo, no indice “Motivagdes”, foram organizadas
cinco categorias de acordo com os dez temas centrais identificados nas entrevistas: 1)
Desafios Estruturais e Sociais; 2) Formacao e Atuacdo de Entidades e Grupos de Apoio; 3)
Lutas por Direitos e Inclusdo; 4) Conscientizacdo e Luta contra o Preconceito; e 4) Desafios
Continuos e a Busca por Solugdes. Isso foi demonstrado na Tabela 2:
Tabela 2

Motivacgdes para Participacédo no Ativismo

Categorias Temas

Desafios Estruturais e Sociais Dificuldade de acesso a recursos

Impacto da classe social

Formagdo e Atuacdo de Entidades e Grupos de Entidades e grupos

Apoio Empoderamento e suporte mutuo

Direitos e Incluséo Necessidade de mudanga social e legal

Falta de politicas publicas efetivas

Conscientizacdo e Luta contra o Preconceito Conscientizacao e educagdo
Luta contra o capacitismo

Informag&o como ferramenta de mudanca

Desafios Continuos e a Busca por Solugoes Desafios e necessidades continuas

Fonte: Pesquisa de campo.

As entrevistas demonstraram que a participagdo no ativismo ocorreu por varios
motivos. A categoria “Desafios Estruturais e Sociais” refletiu as dificuldades enfrentadas
pelas ativistas devido a caréncia de especialistas, terapias e ambientes adequados para pessoas
com TEA, evidenciando a falta de suporte estatal. Esses cenarios foram agravados pela

vulnerabilidade socioecondmica, que influenciou negativamente o acesso aos cuidados e
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tratamentos.

A categoria “Formacdo e Atuacdo de Entidades e Grupos de Apoio” indicou a
importancia da organizacdo dos grupos familiares e entidades da sociedade civil, que
proporcionaram um espaco para compartilhar experiéncias e enfrentar conjuntamente os
desafios e preconceitos. Esses grupos e entidades também forneceram suporte informacional,
contribuindo para a compreensao e acompanhamento do TEA.

A categoria “Direitos e Inclusdao” evidenciou que a motivagdo para participacdo no
ativismo esteve relacionada a urgéncia de politicas pablicas mais efetivas e inclusivas,
visando assegurar direitos e acessibilidade, fundamentando-se no marco legal e no
reconhecimento por parte da sociedade. A categoria “Conscientizacdo e Luta contra o
Preconceito” destacou a necessidade de informacao e capacitagdo constante sobre o TEA,
tanto para as ativistas quanto para o dialogo com a sociedade, com o objetivo de debater o
capacitismo em conjunto com as outras deficiéncias. A categoria “Desafios Continuos e a
Busca por Solucdes” destacou os desafios enfrentados pelas ativistas, relacionados as
violacdes de direitos por parte da sociedade e do poder pablico, além da busca por solucées
gue promovam a educacdo inclusiva, o atendimento humanizado e a acessibilidade na
sociedade.

A literatura mostra que mulheres, médes e cuidadoras participam de entidades da
sociedade civil em busca de espacos de convivéncia e apoio, mas também encontram
oportunidades de militdncia e engajamento civico para dar visibilidade a deficiéncia na
sociedade (Maior, 2017; Silva & Oliver, 2019). Isso porque uma sociedade ndo inclusiva cria
barreiras que impactam a diversidade humana, situacdo agravada pela vulnerabilidade
financeira de muitas familias (Silva et al., 2014). Apesar das violagdes, observa-se uma
atividade politica intensa em busca de direitos fundamentais e humanos, cada vez mais

presente no debate publico (Dahia, Bezerra, Araujo, Gomes, & Oliveira, 2020; Gomes,



82

Gesser, & Toneli, 2019).

No indice “Praticas de Ativismo”, foram elaboradas quatro categorias: 1)
Conscientizacdo e Educacdo; 2) Apoio as Ativistas; 3) Lutas por Direitos; 4) Uso de
Tecnologia e Plataformas Digitais. As categorias foram elaboradas de cordo com temas
principais relatados, conforme indicado na Tabela 3:

Tabela 3

Praticas de Ativismo

Préaticas

Categorias Temas

Conscientizacdo e Educacéo Sensibilizar a sociedade sobre 0 TEA

Empoderamento de ativistas

Apoio as Ativistas Suporte emocional

Luta por Direitos Participagdo ativa em discussdes sobre
politicas publicas

Luta contra preconceitos na sociedade

Uso de Tecnologia e Plataformas Digitais Uso de ferramentas digitais

Fonte: Pesquisa de campo

A categoria “Conscientizacao ¢ Educa¢do” enfatizou que as agdes de ativismo foram
realizadas para conscientizar a sociedade sobre o TEA por meio de campanhas educativas,
palestras, capacitacdo de profissionais de salde e educagdo, assim como atraves de acles de
formag&o nos grupos e entidades nos quais participaram, visando fortalecer o empoderamento
das familias. A categoria “Apoio as Ativistas” destacou a importancia do ativismo no
acolhimento e no apoio emocional as ativistas, proporcionando bem-estar tanto pessoal
quanto coletivo.

A categoria “Lutas por Direitos” evidenciou a participagdo ativa nas discussoes sobre

politicas publicas junto a 6rgdos governamentais e instituicdes educacionais, visando garantir
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direitos e acessibilidade. Isso incluiu manifestagdes publicas, acdes judiciais, denuncias de
negligéncia, a busca por atendimento especializado e medicamentos, bem como esforcos na
sociedade contra os preconceitos resultantes do desconhecimento sobre o TEA e em relacao
as pessoas com deficiéncia. A categoria “Uso de Tecnologia e Plataformas Digitais” destacou a
relevancia das redes sociais e das ferramentas digitais na conexdo entre pessoas, na disseminacao de
informac@es e na mobilizacdo de apoio. A tecnologia possibilitou a realizacdo de eventos, reunides e 0
compartilhamento de conhecimento entre familias e profissionais.

O estudo de Dias (2018) examinou as relacdes de apoio social entre cuidadores de
criancas e jovens com deficiéncia em plataformas sociais on-line. Os resultados apontaram
que tais plataformas serviram como ambientes de apoio social, especialmente nos aspectos
emocional e informacional, com predominancia do género feminino nas interac6es. A internet
transformou as préticas de ativismo, que continuam a envolver acdes presenciais. No entanto,
essas acoes tém ocorrido de forma cada vez mais de forma hibrida (presencial e online) em
territorialidades multidimensionais (Carvalhal & Flexor, 2015). Através das plataformas
digitais, organizam-se acdes, motivam-se adesdes, elaboram-se propostas e contetdos,
fortalecendo o ativismo presencial (Carvalhal & Flexor, 2015).

No indice “Demandas”, dez temas foram levantados e agrupados em apenas duas
categorias devido, a relacdo entre eles: 1) Politicas publicas; e 2) Apoio as familias. As
categorias indicaram que o ativismo orientou a¢des integradas. Conforme demonstrado na
Tabela 4:

Tabela 4

Demandas do Ativismo

Categorias Temas

Politicas Publicas Educacao

Saude
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Seguranca publica
Transporte

Mercado de Trabalho

Politicas para todas as fases da vida

Apoio emocional
Apoio informativo
Apoio as Familias Violagdo de direitos
Preconceito e capacitismo associados ao TEA

Acessibilidade

Fonte: Pesquisa de campo

Na categoria “Politicas Publicas”, o tema da educagao ressaltou que o ativismo
reivindica profissionais de apoio (mediadores sociais) dentro das salas de aula, bem como
destacou a luta constante contra a recusa das escolas em matricular criangas com TEA.
Também enfatizou a necessidade de uma educacdo verdadeiramente inclusiva, com materiais
adaptados, professores capacitados e a garantia de acesso, permanéncia e participacdo das
criancas e adolescentes no ambiente escolar. No tema saude, destacou-se a caréncia de
espacos adequados para o acolhimento de adultos com TEA, evidenciando a falta de
atendimento especializado e de medicamentos. Além disso, foram apontadas as lutas pelo
diagnostico precoce, 0 acompanhamento terapéutico continuo, a necessidade de terapias
multidisciplinares e o desafio das longas filas de espera para ter acesso aos servigos.

No tema seguranca publica, foi sugerida uma proposta para a criacao de delegacias
especializadas ou nucleos dentro das delegacias para atender pessoas com deficiéncia. No
transporte, foram pontuados os desafios que norteiam as lutas por maior acessibilidade no
transporte publico. No tema mercado de trabalho, foram indicadas as lutas por cursos
profissionalizantes para facilitar a inclus@o de jovens e adultos com TEA no mercado de

trabalho. O tema de politicas para todas as fases da vida destacou as reivindicacdes para que
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as politicas ndo se restrinjam a infancia, enfatizando a necessidade de inclusdo de
adolescentes e adultos com TEA nos servico publicos.

Na categoria “Apoio as Familias”, foi pontuada a importancia das lutas pelo apoio
emocional e informativo, pois as familias precisaram ser acolhidas e empoderadas com
informacdes adequadas a compreensdo do TEA. Assim enfrentaram violacdes de direitos
tanto por parte da sociedade, nas barreiras atitudinais, quanto do poder publico, pela auséncia
de servigos. O tema do preconceito e capacitismo também foi abordado como uma demanda
pela necessidade de um dialogo constante com a sociedade. Além disso, o tema da
acessibilidade foi relacionado as lutas por maior acessibilidade em espacos publicos e
privados.

O capacitismo é uma expressdo que designa o preconceito em relacdo as pessoas com
deficiéncia, presumindo que sdo menos capazes em relacdo as pessoas sem deficiéncia
(Marchesan & Carpenedo, 2021). Este tema esta vinculado as barreiras atitudinais e é central
nas lutas atuais. As demandas e conquista estdo interligadas, pois as reivindicacdes por leis e
direitos visam ao enfrentamento dos problemas vivenciados por pessoas com deficiéncia,
incluindo atitudes discriminatorias, preconceituosas e outras violag@es de direitos humanos
(Harlos & Denari, 2015).

No indice “Conquistas”, trés categorias foram elaboradas para demostrar os temas
apontados nas entrevistas: 1) Legislacdes; 2) Direitos; e 3) Visibilidade Social. Essas
categorias revelam que, apesar dos desafios, conquistas importantes foram alcancadas,
conforme mostra a Tabela 5:

Tabela 5

Congquistas do Ativismo

Categorias Temas

Legislagdes Leis
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Carteira de Identificacdo da Pessoa com

Transtorno do Espectro Autista (Ciptea)
Direitos Acessibilidade e inclusdo no ensino superior

Direito ao lazer

Incluséo profissional

Centros especializados

Visibilidade Social Conscientizacao sobre 0 TEA

Fonte: Pesquisa de campo

A categoria “Legislagdes” reuniu um conjunto de leis identificadas pelas ativistas
como conquistas significativas do ativismo, que ndo se restringem apenas as suas agdes
diretas. Assim, foram citadas a Lei 13.146 (Lei Brasileira de Incluséo), a Lei 12.764 (Lei
Berenice Piana), que instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista, a Lei 14.624 para identificagéo de pessoas com deficiéncias
ocultas ou ndo aparentes, e a Lei Estadual 9.214/21, que atesta a validade indeterminada do
laudo médico no estado do Para.

Na categoria “Direitos”, os temas foram vinculados as conquistas da Carteira de
Identificacdo da Pessoa com TEA, do Centro Especializado em Transtorno do Espectro
Autista, do Nucleo de Atendimento ao Transtorno do Espectro Autista e do Centro Integrado
de Inclusdo e Reabilitagdo. Assim como foram mencionadas as conquistas de acessibilidade e
incluséo no ensino superior, iniciativas de bailes infantis e eventos inclusivos que garantiram
o direito ao lazer das criangas com deficiéncia, e incentivos fiscais para empresas que
contrataram pessoas com TEA. Na categoria “Visibilidade Social”, os temas apontaram o
aumento da conscientizagdo na sociedade sobre o TEA e 0 maior engajamento das pessoas no
ativismo na internet, além da participacdo em eventos publicos e campanhas de

sensibilizacdo, que contribuiram para retirar as pessoas com TEA do anonimato.
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Essas conquistas evidenciam a relevancia do ativismo. A Lei Berenice Piana
exemplifica o impacto das familias ativistas em formulacéo, aprovacao e regulamentacao de
leis (Rios & Camargo Junior, 2019; Nunes & Ortega, 2016). O engajamento civico, por meio
do ativismo, ndo apenas assegura direitos significativos, mas também promove a valorizacao
do respeito a diversidade humana. O ativismo, considerado em uma perspectiva abrangente,
manifesta um leque de significados e praticas que refletem uma preocupacdo com o mundo

(Nolas, Varvantakis, C., & Aruldoss, 2020).

No indice “Gestao do Tempo”, trés categorias foram identificadas a partir dos temas
mencionados na relacdo entre as atividades de cuidar de uma pessoa com TEA e realizar
atividades de ativismo. As categorias foram: 1) Sobrecarga; 2) Rede de Apoio; e 3)
Flexibilidade, como indicado na Tabela 6:

Tabela 6

Gestdo do Tempo entre Ativismo e Cuidado

Categorias Temas

Muitas atividades
Impacto das atividades na familia
Sobrecarga Impacto das atividades no trabalho

Autocuidado

Apoio na atividades

Rede de Apoio Falta de apoio nas atividades

Flexibilidade Flexivel nas atividades

Fonte: Pesquisa de campo
A categoria “Sobrecarga” reuniu temas que, em suas unidades de contexto,

demonstraram relatos sobre a dificuldade de gerenciar muitas responsabilidades, incluindo
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cuidados com filhos, trabalho profissional e ativismo. O excesso de atividades afetou as
relaces familiares de algumas ativistas, especialmente em termos de distribuicdo de tempo
entre os membros da familia, assim como afetou o desempenho profissional. As ativistas
enfatizaram também a necessidade de equilibrar essas tarefas com cuidados pessoais e
momentos de lazer, destacando a importancia do autocuidado. Elas ressaltaram que as
ativistas precisam cuidar de si mesmas enquanto gerenciam suas responsabilidades, incluindo
exercicios, terapia, e momentos de lazer.

A categoria “Rede de Apoio” mostrou a importancia e o impacto da presenca ou
auséncia da rede na vida das ativistas. A auséncia da rede contribuiu para a sobrecarga das
atividades e acarretou muitos desafios para o envolvimento no ativismo. A rede de apoio
citada pelas ativistas incluiu a participacdo da familia e amigos, que ajudaram na gestao das
atividades diarias, o que tornou possivel um melhor engajamento no ativismo. A categoria
“Flexibilidade” abordou a necessidade de ser adaptavel e flexivel na gestdo do tempo e das
responsabilidades, reconhecendo que nem sempre foi possivel atender a todas as demandas
simultaneamente.

A rotina de cuidar de uma pessoa com deficiéncia pode gerar um elevado nivel de
estresse, uma vez que pode exigir a presenca constante de um ou mais membros da familia,
assim como renlncias pessoais e aumento de responsabilidades, afetando as dindmicas
familiares e a vida pessoal e profissional do cuidador (Dias, 2018). Para muitas cuidadoras,
conciliar o cuidado com o trabalho apresenta-se como um desafio. Algumas, responsaveis
financeiras pela familia, sdo forcadas a deixar a pessoa com deficiéncia aos cuidados de
vizinhos ou até mesmo sozinha em casa (Guimardes, 2008). Por outro lado, existem
cuidadoras que abandonam o emprego e, mesmo assim, relatam falta de tempo para si e para
os outros filhos, além de enfrentarem prejuizos nas atividades de lazer e problemas conjugais

(Silvaetal., 2019).
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A sobrecarga pode estar relacionada tanto com a presenca quanto com a auséncia de
apoio. Um estudo revelou que o apoio recebido por parte de familiares, amigos e profissionais
refletiu positivamente no bem-estar e confianca das cuidadoras (Silva, Fontana, Jantsch,
Colome, & Costa, 2021).0 apoio social envolve troca de recursos dentro de em uma relacao
interpessoal. Tais recursos podem abranger auxilio material, informacdes, afetos, conselhos,
ajuda na tomada de decis@es, entre outros recursos materiais e imateriais (Dias, 2018).

O apoio pode ser classificado em cinco tipos: emocional, informacional, a autoestima,
de rede e material. O apoio emocional refere-se a empatia, simpatia e resiliéncia; o
informacional relaciona-se com conselhos e informacgBes Uteis; o apoio a autoestima é
caracterizado pela validacdo de sentimentos, elogios e encorajamento a autoexpressdo. O
apoio de rede enfatiza a importancia da presenca de outras pessoas em situaces semelhantes.
Por fim, o apoio material consiste na ajuda direta ou indireta de maneira pratica (Smedley et
al. 2015 citado por Dias, 2018).

Os diferentes tipos de apoio sdo fundamentais para garantir um equilibrio entre as
atividades de cuidado e de ativismo. A caracterizacdo do ativismo realizado por cuidadoras de
pessoas com TEA demonstra a importancia deste para as conquistas de direitos, acolhimento
social e visibilidade da pessoa com TEA na sociedade. Contudo, as ativistas enfrentam muitos
desafios que precisam ser considerados.

Considerac0es Finais

O objetivo deste estudo foi caracterizar o ativismo de cuidadoras de pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) nos municipios de Belém e Ananindeua. As ativistas
participantes da pesquisa ,em sua maioria, tinham entre 41 e 60 anos, eram casadas, possuiam
ensino superior completo, eram negras e catdlicas, empregadas em trabalhos formais,
recebiam entre 3 e 5 salarios minimos e apenas seis mulheres eram beneficiarias de programas

de transferéncia de renda.
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O estudo demonstrou que a participacdo no ativismo esta relacionada a violagao de
direitos e a auséncia de politicas publicas, agravadas pela vulnerabilidade socioeconémica. As
motivacdes também estdo relacionadas a participacdo em grupos ou entidades da sociedade
civil , que oportunizam acolhimento, troca de experiéncias e suporte informacional. As
violacdes de direitos se apresentam pela auséncia do Estado, mas também por atitudes
preconceituosas e capacitistas da sociedade; por isso, a entrada no ativismo busca solucdes
para os desafios do cotidiano.

O ativismo ocorre de forma hibrida, com atividades presenciais e por meio de
plataformas digitais, dentre seus propdsitos esta a sensibilizacdo da sociedade sobre o TEA e
as discussoes politicas com o poder publico. Dentre as demandas que estruturam as pautas de
lutas, de uma maneira geral, destacam-se os direitos a educacao, saude, mercado de trabalho e
outros que se relacionam diretamente com as conquistas alcancadas, como a visibilidade
social, a incluséo profissional, os centros especializados, acessibilidade e a educacao.

A gestdo do tempo entre o ativismo e o cuidado representa um desafio constante
devido ao acimulos de atividades decorrentes tanto do cuidado quanto do ativismo, o que
exige uma rede de apoio que nem todas possuem. Por isso, as proprias ativistas reconhecem a
importancia da flexibilidade no desempenho das fungées e do autocuidado.

O estudo alcancou os objetivos propostos; no entanto, € necessario reconhecer que o
tamanho da amostra, consistindo em 30 participantes, foi consideravel para uma pesquisa
qualitativa. 1sso limitou a possibilidade de realizar uma analise mais subjetiva baseada nos
discursos das participantes, dado que foram estabelecidos cinco indices teméticos para a
discusséo. Tal extensdo da amostra inviabilizou uma abordagem mais detalhada.

A pesquisa contribuiu para o estudo do ativismo, destacando as experiéncias de
mulheres que, mesmo com as atribuic¢Oes de cuidadoras, dedicam-se ao ativismo, gerando

conquistas importantes para a sociedade. Os resultados também abrem caminho para outras
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possibilidades de investigacdo. Assim, sugere-se que outros estudos futuros possam: 1)
investigar os impactos da renda das mulheres nas experiéncias de ativismo e cuidado; 2)
verificar com as plataformas digitais sdo utilizadas no ativismo relacionado ao TEA; 3)
examinar as estratégias de ativismo utilizadas para combater o preconceito na sociedade; 4)
investigar a gestdo do tempo das ativistas que cuidam de pessoas com TEA; 5) estudar a
relacdo entre o ativismo e as politicas publicas; e 6) verificar os impactos da presenca ou
auséncia da rede de apoio na relacdo entre ativismo e cuidado. Espera-se, por fim, que este

estudo possa contribuir nas lutas didrias em busca de uma sociedade inclusiva.
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ESTUDO 03 - ATIVISMO DE CUIDADORAS DE PESSOAS COM TEA: UM
ESTUDO SOB A PERSPECTIVA DA ANALISE DE REDES SOCIAIS.

Resumo

Este estudo investigou o ativismo de cuidadoras de pessoas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) em Belém e Ananindeua, Para, por meio do mapeando da rede social dessas
ativistas e da analise da sociometria da rede e da centralizacdo das entidades envolvidas.
Adotou-se uma metodologia observacional, transversal, exploratdria e descritiva, com
abordagem quantitativa, envolvendo 30 ativistas identificadas pela técnica de bola de neve.
Para coleta de dados, utilizaram-se o Inventario Sociodemografico e o Questionario de
Levantamento de Ativistas de Referéncia, respeitando-se as consideracdes éticas. A analise de
dados foi realizada no software NodeXL Pro, utilizando o algoritmo Clauset-Newman-Maoore.
Os resultados revelaram 7 grupos principais na rede, apresentando padrdes variados de
conexdo e coesdo. Os grupos 1 e 4 destacaram-se; 0 primeiro, composto por 17 ativistas de
nove entidades distintas, e 0 segundo, notavel por sua alta densidade de conexdes, ambos
evidenciando coesdo interna através de citacfes reciprocas, o que indica um fluxo robusto de
informac@es. A pesquisa também identificou a pratica de autocitacao dentro de certas
entidades, sugerindo um fluxo concentrado de informacdes e um impacto ampliado no capital
social das ativistas. Os achados ressaltaram liderancas influentes no ativismo, a coesdo dos
grupos e a centralidade de entidades. Este estudo visou contribuir para a pesquisa sobre o
tema, destacando tanto o potencial para acdes coordenadas e eficazes quanto os desafios

relacionados a fragmentacdo e distribuicao de recursos na rede de ativismo do TEA.

Palavras-chave: Ativismo; Ativistas; Analise de Redes Sociais; Transtorno do Espectro

Autista (TEA).



98

Abstract

This study investigated the activism of caregivers of persons with Autism Spectrum Disorder
(ASD) in Belém and Ananindeua, Pard, through mapping the social network of these activists
and analyzing the sociometry of the network and the centralization of the involved entities.
An observational, cross-sectional, exploratory, and descriptive methodology with a
quantitative approach was adopted, involving 30 activists identified by the snowball
technique. For data collection, the Sociodemographic Inventory and the Reference Activist
Survey Questionnaire were used, respecting ethical considerations. Data analysis was
performed using NodeXL Pro software, utilizing the Clauset-Newman-Moore algorithm. The
results revealed 7 main groups within the network, presenting varied patterns of connection
and cohesion. Groups 1 and 4 stood out; the first, consisting of 17 activists from nine distinct
entities, and the second, notable for its high density of connections, both demonstrating
internal cohesion through reciprocal citations, indicating a robust flow of information. The
research also identified the practice of self-citation within certain entities, suggesting a
concentrated flow of information and an expanded impact on the social capital of the activists.
The findings emphasized influential leaderships in activism, the cohesion of groups, and the
centrality of entities. This study aimed to contribute to the research on the subject,
highlighting both the potential for coordinated and effective actions and the challenges related

to fragmentation and resource distribution in the ASD activism network.

Keyword: Activism; Activists; Social Network Analysis; Autism Spectrum Disorder (ASD).
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Introducéo

Redes sociais ndo devem ser confundidas com sites de redes sociais ou ferramentas
digitais sociais, como o Facebook, Twitter, Orkut, entre outros. Redes sociais referem-se a
estrutura das relacdes e interacdes sociais, enquanto sites de redes sociais sdo ferramentas ou
plataformas digitais que facilitam a expressao e o desenvolvimento dessas redes no ambiente
online (Recuero, 2017).

As pessoas estruturam redes sociais porque estabelecem conexdes com vinculos
diretos ou indiretos e se articulam para encontrar apoio a sobrevivéncia (Sousa & Cerqueira,
2011; Pinto, 2013). Uma rede social ¢ formada por um conjunto de “atores” ou “nods”
(pessoas, grupos, entidades e organizacdes) e suas ligacdes. Os participantes da rede realizam
trocas dindmicas entre si e com outros grupos externos. De acordo com a posi¢do ocupada
pelo participante na estrutura da rede, este podera (ou ndo) acessar os recursos disponiveis
(Marteleto, 2001; Silva, Matheus, Parreiras, & Parreiras, 2006; Sousa, 2008; Tomaél &
Marteleto, 2013).

O laco social € uma conexao entre dois atores e pode ser forte ou fraco. Os fortes
demonstram intimidade, proximidade e intencionalidade, enquanto os fracos indicam relagcdes
e trocas mais difusas de menor proximidade e intimidade. Quanto maior o nimero de lagos,
maior a densidade da rede e a conectividade entre os participantes (Recuero, 2005).

Os lacgos sociais sdo construidos em grupos como os da familia, amigos, escola,
trabalho entre outros. A participacdo em grupos distintos amplia a mobilizacao de recursos,
assim como as func@es e papéis exercidos na rede (Recuero, 2005). A interacdo entre duas
pessoas (diade) so adquire sentido em relagdo ao conjunto de outras diades e triades da rede,
pois a posi¢do estrutural tem efeito sobre a forma, conteudo e fun¢do. Uma rede néo é
simplesmente uma soma de relagGes; € uma estrutura que influencia as escolhas, as

orientacOes, 0s comportamentos e as opinides dos individuos que a compdem (Marteleto,
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2001; Silva et al., 2006). Os efeitos das redes podem ser percebidos além de sua area de
influéncia direta, pois uma decisdo em nivel micro pode ser influenciada por relagdes em
nivel macro, com a rede atuando como intermediaria (Marteleto, 2001).

Portanto, as relagdes sociais sdo indicadores de interdependéncias sociais, atuando
como canais de transferéncia ou troca de recursos e demandando engajamento intencional
entre os participantes que negociam as fronteiras da rede, a partir de interesses distintos
(Lazega & Higgins, 2014). O estudo dessas relagdes interdependentes entre atores sociais e 0s
efeitos emergentes da estrutura da rede pode ser realizado pela Analise de Redes Sociais
(ARS) (Higgins & Ribeiro, 2018). A ARS permite investigar comportamentos e/ou opinides
de forma vinculada as estruturas relacionais nas quais estdo inseridos, por meio das interac6es
construidas (Lazega & Higgins, 2014; Recuero, 2017).

No Brasil, observa-se um aumento nas pesquisas que utilizam a ARS, atribuido, entre
outros fatores, ao crescimento do volume de dados disponiveis para coleta e analise e ao
desenvolvimento de softwares especificos para o processamento de dados (Silva et al., 2006;
Tomaél & Marteleto, 2013; Recuero,2017). A ARS engloba um conjunto de métodos
quantitativos destinados as andlises de dados relacionais e se apoia em dois principais
registros: a algebra de matrizes e a teoria topologica dos grafos (Higgins & Ribeiro, 2018).
Foi na teoria dos grafos que a ARS desenvolveu métodos mais sistematicos de medicéo e
compreensdo de estruturas, visto que os grafos fornecem representacées visuais das redes
(Recuero, 2017).

Um grafo é uma representacdo grafica composta por pontos, denominados de vértices,
e por setas, chamadas arcos, que conectam alguns desses pontos. Os vértices podem
representar os atores sociais, enquanto os arcos representam as relagdes interdependentes e
trocas entre eles; o que auxilia na compreensao da proximidade e distancia entre os atores,

considerando tanto as relagdes diretas quanto as indiretas (Lazega & Higgins, 2014).
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O estudo das redes sociais atraves da analise de redes pode ser feito tanto para as redes
sociais online quanto para as redes offline (Recuero, 2017). Um estudo utilizando a
abordagem de redes sociais sobre 0s movimentos sociais destacou a complexidade das
interacdes e conexdes que moldam a acédo coletiva. Esta pesquisa investigou a maneira pela
qual os atores sociais sdo interconectados dentro de um contexto relacional, abrangendo tanto
em grupos especificos quanto suas relacdes com entidades politico-institucionais. Ao
concentrar-se na estrutura relacional dos movimentos sociais e integrar conceitos analiticos
diversos, foi possivel conhecer a organizacgéo e as dinamicas da acédo coletiva, ressaltando, ao
mesmo tempo, perspectivas até entdo menos exploradas (Carlos, 2011).

A ARS também foi utilizada para investigar a rede virtual de acesso a informacdes
sobre atendimento ao TEA no municipio do Rio de Janeiro em 2017. O estudo revelou que as
ONGs apresentavam maior centralidade de grau e poder de intermediacdo na rede. Observou-
se também o isolamento dos servi¢os publicos de saude. Os achados indicaram que as fontes
virtuais oriundas de ONGs exerciam uma influéncia significativa no fluxo de informac6es
disponiveis sobre atendimento ao TEA online, devido a sua predominancia na rede e a
elevada centralidade. A centralidade de um ator, denota um maior nimero de conexdes em
comparagdo com outros membros da rede, proporciona um acesso ampliado a informacdes e
recursos variados. Isso possibilita o controle e poder, afetando as decisdes tomadas (Rossi,
Lovisi, Abelha, & Gomide, 2018).

Considerando o exposto, fica evidente que a ARS emerge como uma metodologia
viavel para investigacdes sobre ativismo no ambito da deficiéncia. Este estudo propde-se a
compreender a configuracao da rede social que estrutura o ativismo das cuidadoras de pessoas
com TEA nos municipios de Belém e Ananindeua. Nesse contexto, tem como objetivos
especificos descrever a rede social de ativistas em funcéo de sua referéncia no ativismo no

campo do TEA; analisar a sociometria de rede em funcéo da centraliza¢do de grau das
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ativistas citadas; e analisar a formacéo de conglomerados em funcéo dos perfis de

centralizacdo das entidades participantes.

Método

A pesquisa adotou uma natureza observacional, transversal, exploratoria e descritiva,
com uma abordagem quantitativa (Coszby, 2012). Participaram do estudo 30 cuidadoras de
pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) envolvidas em ativismo nos municipios
de Belém e Ananindeua, no estado do Para. Esses municipios foram selecionados devido a
concentracdo de parcela significativa dos servicos voltados ao cuidado do TEA, representando
assim contextos de lutas importantes por direitos e facilitando o acesso as participantes (Gil,
2011).

As participantes foram selecionadas intencionalmente (Gongalves, 2005), empregando
da técnica da bola de neve (Albuquerque, 2009; Baldin & Munhoz, 2011). Esta metodologia
facilitou a formacao de uma amostra ndo probabilistica (Gongalves, 2005), na qual cada
participante recomendou até cinco ativistas de referéncia, baseando-se em experiéncias
pessoais. As sementes, ou primeiras participantes (Baldin & Munhoz, 2011), foram
identificadas atravées de sua participacdo em eventos publicos, tanto presenciais quanto online,
dedicados ao ativismo em prol dos direitos das pessoas com deficiéncia, nos municipios de
Belém e Ananindeua.

Os instrumentos empregados na pesquisa incluiram o Inventario Sociodemografico
(ISD) (Apéndice B) e o Questionario de Levantamento de Ativistas de Referéncia (QLAR)
(Apéndice D), aplicados através de entrevista (Gil, 2011). O QLAR foi elaborado
especificamente para o recrutamento da cadeia de participantes da pesquisa e incluiu, além
das indicac0es, a entidade ou grupo ao qual estavam vinculadas. O I1SD foi utilizado para

identificar as participantes, sendo adaptado para esta pesquisa a partir de um instrumento
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elaborado pelo Laboratorio de Ecologia do Desenvolvimento Humano (LED), associado ao
Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento (NTPC) da Universidade Federal do Para
(Pires, 2017.

A pesquisa seguiu as diretrizes estabelecidas pelas Resolugdes N° 466, de 12 de
dezembro de 2012, e N° 510, de 07 de abril de 2016, referentes a ética em pesquisas
envolvendo seres humanos e especificidades para ciéncias humanas e sociais. Foi aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do Nucleo de Medicina Tropical,
vinculado a Universidade Federal do Pard, sob o parecer n® 6.546.582. Respeitou-se a
dignidade e a autonomia das participantes, garantindo a elas a decisao de participar ou ndo do
estudo sem consequéncias ou compensacdo financeira. Foram informadas detalhadamente
sobre o0 estudo, incluindo seus objetivos, metodologia, beneficios, potenciais riscos,
voluntariedade da participacao e confidencialidade das informacdes, antes da solicitacao de
anuéncia. As concordantes assinaram, em duas vias, o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (Apéndice C).

A coleta de dados comecgou com a aplicacdo do QLAR a primeira semente, localizada
durante um evento sobre acessibilidade. Pediu-se a semente que nomeasse 5 pessoas, sendo
cuidadoras ou cuidadores familiares de pessoas autistas, consideradas referéncia no ativismo
em Belém e/ou Ananindeua. Foram nomeadas 69 pessoas, das quais 65 eram mulheres e 4,
homens. Quatro ativistas foram removidas da amostra pela falta de informacéo de contato.
Das 65 pessoas nomeadas, 30 mulheres concordaram em participar do estudo. As entrevistas
ocorreram em dias, horarios e locais escolhidos pelas participantes, os quais nao serdo
divulgados para manter o anonimato e confidencialidade.

A anélise de dados designou as participantes utilizando a palavra "Ativista" seguida de
um namero (1, 2, 3, 4, 5, etc.). Cada ativista, entrevistada ou nao, foi colocado em uma

planilha de contingéncia no software Microsoft Excel composta de duas colunas, em que na
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primeira coluna constava a ativista entrevistada e na segunda a ativista indicada a partir da
pergunta: “Indique nomes de 5 (cinco) pessoas, cuidadoras ou cuidadores familiares de
autistas, que sejam referéncia no ativismo nos municipios de Belém e/ou de Ananindeua?”
(Apéndice D). Desse modo, teve como resultante uma planilha composta de 133 linhas, a qual
as ativistas que foram citados, mas ndo foram entrevistados, elas constam com a finalizagédo
“NE”. Com base nessa planilha inicial do Excel, esse dado foi transportado para a ferramenta
de analise “NodeXI Pro” Versao 1.0.1.529 (Smith, Ceni, Shneiderman, Rodrigues, Leskovec,
& Dunne, 2010).

No NodeXL Pro foi produzida uma rede de relacionamento dirigido usando o layout
Harel-Koren Fast Multiscale, para formacdo de conglomerados de relac6es foi utilizado o
algoritmo Clauset-Newman-Moore (Clauset, Newman, & Moore, 2004). Clauset, Newman e
Moore (2004) propuseram um algoritmo para detec¢do de comunidades (denotado como
CNM) e apresentado em Clauset, Newman e Moore (2004), o algoritmo CNM procura
otimizar de maneira gulosa a qualidade da funcdo de modularidade (Tsukamot, 2015). A
modularidade é uma medida usada para mensurar a forca de divisdo de uma rede em maodulos.
Grafos com modularidade alta tém uma densa conexdo entre n6s de um mesmo grupo, mas
com ligacGes esparsas entre nds de grupos diferentes.

Para producdo da rede de relacdo entre entidades, cada ativista foi representado pela
entidade a qual ele mais se identificava. Foram produzidas rede de relacionamento entre
entidades com base nos mesmos parametros acima descritos para a rede de ativistas.
Resultados e Discussao

Os dados foram organizados em dois grafos para mostrar a rede das ativistas e rede
das entidades. Para diferenciar as ativistas e entidade foram utilizadas as cores azul escuro,
azul claro, verde escuro, verde claro, laranja, vermelho e amarelo. Como mostrado na Figura

1:
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Figura 1. Rede de Ativistas.
Fonte: Dados da Pesquisa de Campo.

De acordo com o algoritmo “clouset-newman-more” (Clouset et al., 2004) foram
encontrados 7 grupos, sendo que estes se apresentam no grafo em fungédo das diferentes
colorages de vértices. O grupo 1 (azul escuro) apresenta um maior nimero de vértices (17) e
a quarta maior densidade de grafo (0,125). Os trés maiores subgrupos séo os 2, 3 e 4
(respectivamente azul claro, verde escuro e verde claro), desses o grupo 4 apresenta um maior
grau de reciprocidade das indicacfes, a maior densidade de grafo (0,191) e a menor média de
distancia geodésica (1,702). Deste modo, o grupo 1 e, especialmente, o grupo 4 se
caracterizam por um maior conjunto de relagdes reciprocas e consequente coesao, supde-se
que esses dois grupos centralizem os maiores fluxos de informacéo na rede.

O grupo 1 forma a maior rede do grafo, sendo composto por 17 ativistas de nove
entidades diferentes, das quais duas entidades, apenas, concentram oito ativistas. O grupo 1
possui alto nivel de autocitacéo entre participantes da mesma entidade, contabilizando um

total de 10 citacBes mutuas, 0 que demonstra alta coeséo na rede. O Grupo 2 e 0 Grupo 3 sdo
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0S grupos com a segunda maior rede, sendo ambos compostos por 12 ativistas de oito
entidades diferentes. O Grupo 2 possui também muitas autocitacfes na rede, com sete
indicacdes entre participantes das mesmas entidades, além disso, esse grupo € o que melhor se
distribui na rede, mantendo contato com os Grupos 1, 3, 4 e 5. No Grupo 3, especificamente,
houve cinco citacdes mutuas entre participantes pertencentes a mesma entidade, esse grupo,
ainda, demonstra dependéncia do Grupo 1, pois mantém interacdes quase unicamente com as
ativistas do Grupo 1.

O Grupo 4 representa a rede com maior densidade, ou seja, € constituido por maior
reciprocidade de citacdo entre as ativistas da rede, totalizando um total de 12 citacfes mutuas
entre as ativistas, o grupo é também composto por 11 ativistas de trés entidades diferentes,
duas delas concentrando cinco ativistas cada. O Grupo 5 é formado por oito ativistas de oito
entidades diferentes, sendo que ndo houve nessa rede, consequentemente, nenhuma indicacao
reciproca entre ativistas de uma mesma entidade, o que demonstra pouca coesdo na rede. O
Grupo 6 € formado por seis ativistas, de duas entidades diferentes, sendo uma responsavel por
agrupar cinco ativistas, além disso, houve quatro autocitacdes, sendo todas de ativistas da
mesma entidade. O Grupo 7 é constituido por cinco participantes de duas entidades diferentes,
em que uma entidade sozinha concentra quatro ativistas. Nesse grupo, apenas uma ativista foi
entrevistada e esta indicou duas ativistas integrantes de sua entidade, o que totaliza duas
autocitagoes.

As ativistas com maior centralidade de grau de entrada séo: a ativista 1 (7 indicacdes),
ativista 7, 19 (6 indicacdes), a ativista 4, 12, 28, 41NE (5 indicacOes). Pode-se dizer que essas
liderancas séo as principais referéncias nessa rede de ativismo sobre o TEA. Essas liderangas
pertencem a cinco entidades diferentes, sendo que uma delas concentra trés liderancas, de
modo que se pode destacar que esta entidade apresenta um dos principais referenciais em

termos de ativismo do TEA.
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Portanto, a rede social que estrutura o ativismo nos municipios de Belém e
Ananindeua € composta por distintos agrupamentos (clusters), sugerindo um ativismo
multifacetado. As caracteristicas proprias de conexao e coesao dentro desses grupos podem,
por um lado fortalecer o ativismo ao permitir o foco em pautas especificas; por outro, podem
levar a fragmentacéo e, potencialmente, ao enfraquecimento do movimento, caso 0s grupos
concentrem-se em métodos e pautas divergentes de ativismo.

O grupo 1 e o grupo 4 demonstram significativas relacdes reciprocas entre as ativistas,
0 que sugere uma forte coesdo interna. Tal dindmica pode refletir um alto grau de colaboracgéo
e um alinhamento significativo em relacdo as metas e objetivos do ativismo, potencializando
acOes coordenadas. Contudo, essa situacdo pode também restringir a introducéo de novas
ideias ou estratégias de ativismo que ndo emanem dos lideres da rede

Ativistas com alta centralidade de grau sdo identificaveis como lideres ou referéncias,
exercendo influéncia significativa nas decisdes do grupo. Em sinergia com grupos coesos,
elas podem demarcar as areas onde recursos e informacg6es sdao compartilhados intensamente.
E plausivel que os Grupos 1 e 4 concentrem os fluxos principais de informacao na rede,
atuando possivelmente como epicentros de decisdo e coordenacdo do ativismo.

A alta incidéncia de autocitacdo dentro de determinados grupos sugere que algumas
entidades mantém uma atividade interna intensa e podem possuir estruturas de lideranca ou
influéncia fortemente estabelecida. A presenca de trés ativistas com elevada centralidade no
Grupo 1 aponta para um nucleo de poder ou influéncia, particularmente, robusto. A
dependéncia de grupos menores em relacdo a grupos maiores pode refletir uma hierarquia ou
influéncia desequilibrada na rede. A inclusdo de ativistas de diferentes entidades em um Gnico
grupo indica diversidade, embora a concentracdo de ativistas em certas entidades intensifique
a percepcéo das estruturas de lideranca na rede, que podem estar orientando o ativismo.

Os diferentes graus de coesdo sugerem que certos grupos apresentam maior unido
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comparativamente a outros, influenciando assim o alcance e a mobilizacdo das a¢fes de
ativismo. A manutencéo de contatos entre diferentes grupos aponta para a presenca de
conexdes que atravessam distintas areas da rede, potencialmente facilitando a comunicacgéo
dentro dela.

Pelo exposto, percebe-se que a rede de ativistas no contexto do TEA é marcada por
conexdes internas dentro de grupos especificos e por conexdes variadas entre diferentes
grupos. Essa estrutura demonstra o potencial para a¢cdes coordenadas e influéncia

centralizadas, mas também revela diversos desafios para a coesao da rede como um todo.

A Figura 2 apresenta o grafo da rede de entidades, elaborado com base na métrica de
centralidade de intermediagdo. Essa métrica visa quantificar a frequéncia com que um
determinado né (entidade) atua como uma ponte no caminho mais curto entre dois nos, ou
seja, uma medida do quanto determinada entidade tem o potencial de se conectar com outras

entidades.
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Figura 2. Rede de Entidades.
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Fonte: Dados da Pesquisa de Campo.

Pode-se perceber no grafo da rede de entidade acima na figura 2 a configuragéo de 5
grupos, estando estes representados por cores de vértices diferentes, percebe-se uma alta
transitividade entre as entidades 1, 2 e 14 (laranja, azul escuro e azul claro). Vale dizer que
essas entidades séo representativas dos trés principais ativistas de rede apresentados na figura
1

Destaca-se, ainda, na figura 2 algumas entidades em que seus ativistas ttém como
referéncia a propria entidade, esse € particularmente o caso de modo mais acentuado das
entidades 2 e 1. Essa configuragdo potencializa a referéncia na prépria entidade, de modo que
é possivel supor dois processos, um de natureza interna e outro de natureza externa a entidade.
Nesse sentido, internamente pode-se supor um maior fluxo de informacao interna dentro
dessas entidades e que por sua vez pode ter efeitos benéficos para os seus membros, de outro
modo, também, tais movimentos internos podem potencializar efeitos externos de seus

membros com maior impacto de capital social e de suporte envolvido.

Como ¢é possivel também perceber na figura 2, os conglomerados gerados sao
conformados por multiplas entidades. Na maioria dos casos cada conglomerado possui uma
entidade com maior grau de centralizacdo, a Unica exce¢do € o subgrupo azul escuro
que possui trés entidades com distribuicdo maior de centralizacdo. Por final, a excecéo das
entidades em que ndo foi possivel entrevistar ativistas representantes, consegue-se identificar
algumas entidades com funcdo periférica na rede em termos de intermediacdo, em termos de

exemplo essas seriam as 15, 9, 6, 11 e 21.

Observa-se que as que as ativistas utilizam seu préprio capital social, bem como o
capital gerado pela participacdo no grupo. O capital social tem sido investigado como um

construto muldimensional, fundamentado em duas dimensdes analiticas: estrutural e
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relacional. A dimenséo estrutural relaciona-se a rede de contatos e a sua natureza,
abrangendo densidade, centralidade, intermediacdo, proximidade e outros aspectos
morfoldgicos. Essa dimensao, diz respeito ao padrdo de conexdes entre 0s atores,
contemplando com quem e como um determinado ator esta relacionado, ressaltando a
presenca ou auséncia de lagos, nimero de contatos do ator, sua posic¢ao na rede, bem como

medidas de densidade, conectividade e hierarquia (Silva, Souza, & Brito, 2015).

A dimensao relacional refere-se a confianca, cooperagdo, normas, COmpromissos e
demais comportamentos estabelecidos pelos lagos entre os atores. Essa dimenséo abrange o
tipo de relagdo desenvolvida por atores ou unidades sociais, com énfase no conteido e
caracteristicas dos relacionamentos. Isso inclui a relagdo individual de um ator com outros, a
quantidades de papéis desempenhados pelos atores na relacdo, as normas presentes em um

relacionamento e a frequéncia da interacdo (Silva et al., 2015).

Assim, o relacionamento e a conectividade estabelecidos no ativismo geram valor
através de elementos como confianca, acesso a informacéo, cooperagao e suporte mutuo.
Portanto, a participacdo na rede cria um capital social associado ao tipo e qualidade das
conexdes em rede. As relacBes sociais sao formadas por trocas através das quais as ativistas

buscam alcancar seus objetivos e interesses (Recuero, 2017).

A capacidade de obter informacdes além dos contatos restritos ao proprio grupo ou
entidade faz parte do capital relacional de ativistas e grupos, os quais dependem das relac6es
existentes entre seu proprio grupo e atores de outros espacos sociais, ou seja, do capital
social da comunidade. Esse capital, como um recurso, necessita de investimento para gerar

retornos por sua ampliacdo (Marteleto & Silva, 2004).

A producéo do capital social, segundo Recuero (2005), exige de investimento por
parte dos individuos e acarreta custos. Os investimentos sdo acumulados nos lagos sociais

que, sem investimento continuo, tendem a se enfraquecer com o tempo, depreciando o
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capital social da rede em questdo. Isso destaca a importancia da capacidade de interacao
entre os participantes da rede e das consequentes das relagdes construidas. Os diferentes
tipos de lacos oferecem vantagens de acordo com a posi¢éo do individuo na estrutura da
rede. Os beneficios ndo se limitam aos individuos, mas se estendem ao grupo (Recuero,
2017). Portanto, as ativistas devem investir constante nas suas relacfes sociais para manter a

rede de ativismo ativa.

Considerac0es Finais

. O estudo teve o objetivo compreender a configuracdo da rede social que estrutura o
ativismo das cuidadoras de pessoas com TEA nos municipios de Belém e Ananindeua. Assim
como descrever a rede social de ativistas em funcdo de sua referéncia no ativismo no campo
do TEA, analisar a sociometria de rede em funcdo da centralizacdo de grau das ativistas
citadas; e analisar a formacao de conglomerados em funcédo dos perfis de centralizacdo das
entidades participantes.

Utilizando o algoritmo Clauset-Newman-Moore, a analise revelou 7 grupos distintos
dentro de uma rede de ativismo. O grupo 1, com o maior nimero de membros (17) vinculados
a nove entidades, e o grupo 4, destacando-se pela densidade de conexdes (0,191) e
proximidade. Foi possivel verificar a coesdo e centralidade de informacdo. Observou-se uma
alta coesdo interna atraves de autocitacdes, especialmente no grupo 1, sugerindo uma
comunicacdo intensa e alinhamento entre ativistas da mesma entidade. Grupos comoo 2e 0 3
mostraram variados niveis de interacdo e dependéncia, enquanto o grupo 4 emergiu como o
mais coeso, indicando forte reciprocidade nas indica¢des entre seus membros. Além disso, 0s
grupos 1 e 2, exibiram intensa autocitacdo, apontando para um intercdmbio de informacdes
internas. Este padrdo sugere um impacto significativo no capital social dentro destas

entidades. A estrutura da rede, com alguns grupos apresentando liderancas centralizadas e
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outros mais distribuidos, reflete a diversidade de abordagens no ativismo do campo do TEA.
A andlise da rede de entidades, que formou cinco conglomerados principais, ressaltou a
importancia de entidades na promocéao de comunicacdo e coordenacdo dentro da rede.

Ao se engajarem-se em atividades de ativismo, as cuidadoras ndo apenas utilizam seu
capital social existente, mas também o expandem por meio da interacdo com outras ativistas e
entidades. Isso facilita 0 acesso a recursos, informacdes e suporte essenciais tanto para o
cuidado de pessoas com TEA quanto para a promocéao de mudancas sociais. Relagdes
baseadas em confianca e cooperacgéo séo essenciais para a eficacia do ativismo, criando um
ambiente de apoio mutuo onde experiéncias e desafios relacionados ao cuidado podem ser
compartilhados. Assim, estratégias de luta sdo desenvolvidas coletivamente, contribuindo
para a promocdo dos direitos humanos e a ampliacédo da visibilidade social para além dos
grupos imediatos. O investimento continuo no capital social, de forma individual e coletiva, é
vital para sustentar e fortalecer as redes de ativismo.

Ao participarem do ativismo e investirem seu capital social, as cuidadoras nao apenas
promovem a melhoria das condi¢des de vida para pessoas com TEA, mas também fortalecem
a coesdo e sustentabilidade do ativismo. Contudo, é importante reconhecer a limitacdo deste
estudo, que ndo revelou todas as conexdes possiveis na rede, ja que nem todas as pessoas
mencionadas foram entrevistadas. Para pesquisas futuras, recomenda-se: 1) investigar as
dindmicas de coesdo e fragmentacdo da rede; 2) estudar o capital social no ativismo das
cuidadoras; 3) analisar as liderancas com elevada centralidade na rede e 4) examinar a
influéncia das entidades centrais na rede. Espera-se que este estudo possa contribua para 0s
debates académicos e as lutas sociais.
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CONSIDERACOES FINAIS DA TESE

Esta tese teve como objetivo geral analisar a influéncia ou relacao das redes sociais
com o engajamento das cuidadoras no ativismo em favor de pessoas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) nos municipios de Belém e Ananindeua. Para tanto, foram elaborados
trés objetivos especifico: 1) investigar na literatura cientifica, nacional e internacional, o
ativismo relacionado a deficiéncia; 2) caracterizar o ativismo de cuidadoras de pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) nos municipios de Belém e Ananindeua; e 3)
compreender a configuracao da rede social que estrutura o ativismo das cuidadoras de pessoas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA) nos municipios de Belém e Ananindeua. Para
investigar os objetivos da tese, foram organizados trés estudos independentes, porém
relacionados, a fim de conhecer o tema a partir da literatura cientifica nacional e
internacional, aborda-lo de cordo com as perspectivas das participantes em uma pesquisa
qualitativa e compreender as conexdes e mobilizacdo de recursos associativos entre as
participantes por meio de uma Analise de Redes Sociais.

O Estudo 1, intitulado “Ativismo e Deficiéncia: Uma Revisdo Integrativa da
Literatura”, teve como objetivo investigar a literatura cientifica nacional e internacional sobre
o ativismo relacionado a deficiéncia. Especificamente, buscou-se identificar ativistas,
verificar formas de organizacdo e exercicio do ativismo, além de conhecer a metodologia das
pesquisas. Os achados principais destacaram que o ativismo no campo da deficiéncia
contribuiu para a conquista de direitos, fortaleceu a formacéo de valores e atitudes de respeito
a diversidade humana e promoveu mudancas significativas tanto na vida cotidiana das pessoas
com deficiéncia quanto na sociedade como um todo.

As pesquisas, predominantemente qualitativas, incluiram pessoas com deficiéncia,
seus familiares, profissionais e organizagdes civis como ativistas. O ativismo foi motivado

por questdes que variaram do combate ao patriarcado a demanda por direitos e incluséo,
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refletindo a complexidade das necessidades e desafios enfrentados. As formas de organizagéo
variaram de espacos coletivos até a articulacdo em redes e producédo de contetudo. Apesar das
conquistas, persistiram desafios, incluindo a necessidade de habilidades especificas e 0
enfrentamento de desequilibrios de poder. Os estudos ndo examinaram profundamente as
experiéncias das familias, em especial das mulheres, que séo as principais cuidadoras e
também foram afetadas pelas violacdes de direitos em uma sociedade pouco inclusiva.

O Estudo 2, intitulado “Do cuidado ao Ativismo: Percep¢des de Cuidadoras de
Pessoas com TEA”, visou caracterizar o ativismo de cuidadoras de pessoas com Transtorno
do Espectro Autista (TEA) em Belém e Ananindeua, analisando o perfil sociodemogréfico,
motivacdes, praticas, demandas, conquistas e a gestdo do tempo entre o ativismo e o cuidado.
Foi uma pesquisa, de natureza observacional, transversal e descritiva com abordagem
qualitativa. Participaram 30 cuidadoras, revelando que a maioria, tinha entre 41 e 60 anos, era
casada, com ensino superior completo, autodeclarada negra e catolica, empregada
formalmente, com renda familiar de 3 e 5 salarios minimos e apenas seis mulheres eram
beneficiarias de programas de transferéncia de renda. O ativismo relacionou-se com a
violacdo de direitos e a auséncia de politicas publicas, agravadas pela vulnerabilidade
socioeconémica. As motivaces também estavam ligadas a participacdo em grupos ou
entidades civis, que proporcionaram acolhimento, troca de experiéncias e suporte
informacional. As violag6es de direitos apresentaram-se pela auséncia do Estado, mas
também por atitudes preconceituosas e capacitistas da sociedade; por isso, a entrada no
ativismo buscou solucdes para os desafios do cotidiano.

O ativismo ocorreu de forma hibrida, envolvendo atividades presenciais e 0 uso de
plataformas digitais. Entre seus propositos, destacou-se a sensibilizacdo da sociedade sobre o
TEA e as discussdes politicas com o poder publico. As demandas que estruturam as pautas de

lutas abrangeram, de maneira geral, os direitos a educagdo, saude, mercado de trabalho, entre
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outros, que se relacionaram diretamente com as conquistas alcancadas, tais como a
visibilidade social, a inclusdo profissional, os centros especializados, acessibilidade e a
educacéo.

A gestdo do tempo entre o ativismo e o cuidado indicou um desafio constante devido
ao acumulos de atividades decorrentes tanto do cuidado quanto do ativismo, 0 que exigiu uma
rede de apoio que nem todas possuiam. Por isso, as proprias ativistas reconheceram a
importancia da flexibilidade no desempenho das fungées e do autocuidado.

O Estudo 3, intitulado “Ativismo de Cuidadoras de Pessoas com TEA: Um Estudo sob
a Perspectiva da Analise de Redes Sociais, teve como objetivo compreender a configuracédo
da rede social que estrutura o ativismo das cuidadoras de pessoas com TEA nos municipios de
Belém e Ananindeua. Nesse contexto, 0s objetivos especificos incluiram descrever a rede
social de ativistas em funcéo de sua referéncia no ativismo no campo do TEA,; analisar a
sociometria de rede em funcédo da centralizacdo de grau das ativistas citadas; e analisar a
formacdo de conglomerados em funcao dos perfis de parte superior do formulario
centralizacdo das entidades participantes.

A pesquisa adotou uma natureza observacional, transversal, exploratoria e descritiva,
com uma abordagem quantitativa. Participaram 30 cuidadoras, e os resultados revelaram 7
grupos distintos dentro de uma rede. O grupo 1, com o maior nimero de membros (17)
vinculados a nove entidades, e o grupo 4, destacando-se pela densidade de conexdes (0,191) e
proximidade. Foi possivel verificar a coesdo e a centralidade de informacéo. Observou-se uma
coesdo interna através de autocitacoes, especialmente no grupo 1, sugerindo uma
comunicacéo intensa e alinhamento entre ativistas da mesma entidade.

Grupos como 0 2 e 0 3 mostraram variados niveis de interacdo e dependéncia,
enquanto o grupo 4 emergiu como 0 mais coeso, indicando forte reciprocidade nas indicag0es

entre seus membros. Além disso, 0s grupos 1 e 2, exibiram intensa autocitagédo, apontando
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para um intercambio de informacdes internas. Este padrdo sugere um impacto significativo no
capital social dentro destas entidades.

A estrutura da rede, com alguns grupos apresentando liderancas centralizadas e outros
mais distribuidos, refletiu a diversidade de abordagens no ativismo no campo do TEA. A
analise da rede de entidades, que formou cinco conglomerados principais, ressaltou a
importancia de entidades na promocéao de comunicacao e coordenacdo dentro da rede.

Ao se engajarem em atividades de ativismo, as cuidadoras ndo sé utilizaram seu
capital social, mas também o expandiram por meio da interacdo com outras ativistas e
entidades. Isso facilitou o acesso a recursos, informacdes e suporte essenciais tanto para o
cuidado de pessoas com TEA quanto para a promocao de mudancas sociais.

Relac6es fundamentadas em confianca e cooperacdo sao fundamentais para eficacia
do ativismo, criando um ambiente de apoio matuo em que experiéncias e desafios
relacionados ao cuidado puderam ser compartilhados. Assim, as estratégias de lutas foram
desenvolvidas coletivamente, contribuindo para a promocdo de direitos humanos e a
ampliacdo da visibilidade social além dos grupos imediatos. O investimento continuo no
capital social, tanto individual quanto coletivamente, foi vital para sustentar e fortalecer as
redes de ativismo.

A relacdo entre os trés estudos revela a relevancia do ativismo no campo da
deficiéncia, em particular sobre o TEA, destacando a importancia das cuidadoras como
promotoras de mudancas. O capital social, ampliado através da participacédo ativa em redes de
ativismo, é fundamental para a mobilizacdo de recursos, que sdo essenciais para a promogao
de tais mudancas. O engajamento no ativismo expande o capital social, fortalece as redes de
apoio e promove a eficacia do ativismo. Os resultados também indicam a necessidade de

politicas publicas mais inclusivas e a importancia de reconhecer e apoiar o papel das
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cuidadoras no ativismo em defesa das pessoas com TEA. As principais contribuicdes dos
estudos para o ativismo sao:

O Estudo 1, ressalta o papel fundamental do ativismo na promocao dos direitos das
pessoas com deficiéncia, destacando como ele contribui para a formacéo de valores e atitudes
de respeito a diversidade humana. Revela também a diversidade de participantes no ativismo,
incluindo pessoas com deficiéncia, seus familiares, e organizaces civis, apontando para uma
abordagem inclusiva e colaborativa.

O Estudo 2, em uma perspectiva qualitativa, mostra as experiéncias, motivacoes e
desafios das cuidadoras de pessoas com TEA engajadas em ativismo. Demonstra como a falta
de politicas publicas adequadas e o desejo por uma rede de apoio impulsionam as cuidadoras
a se mobilizar, usando tanto espacos presenciais quanto digitais para lutar por mudancas. O
Estudo 3, indica a dindmica das relacGes dentro da rede de ativismo. Destaca a importancia da
coesdo interna, da reciprocidade nas indicacdes, e do impacto do capital social ampliado
através do engajamento em atividades de ativismo.

Os estudos estdo relacionados diretamente a hipdtese da tese ao demonstrar pelo
Estudo 1 que o ativismo no campo da deficiéncia promove a conquista de direitos e mudancas
significativas na sociedade, destacando a inclusdo e a diversidade. Reflete sobre a
complexidade do ativismo, incluindo os desafios enfrentados, e reconhece o papel das
mulheres, muitas vezes a principais cuidadoras como promotoras de mudancas. O Estudo 2,
indica as motivac0es, praticas e desafios especificos de cuidadoras de pessoas com TEA com
ativismo nos municipios de Belém e Ananindeua, mostrando como essas cuidadoras
mobilizam recursos e participam ativamente do ativismo, que revela as trocas de experiéncias,
suporte informacional e mudancas sociais. O Estudo 3, destaca a existéncia de grupos coesos,

com altos niveis de comunicacéo e colaboragdo, confirmando que a rede social das cuidadoras
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é essencial para o ativismo, mostrando como a densidade das conexdes e a homofilia
fortalecem o engajamento e a mobilizacdo de recursos para a reivindicacao de direitos.

Os trés estudos oferecem uma visdo abrangente de como as redes sociais das
cuidadoras de pessoas com TEA facilitam o ativismo. Essa relagédo entre os cuidados e 0
ativismo ndo apenas promove a reivindicacao de direitos, mas também fortalece a coesao, o
suporte mutuo e o capital social das cuidadoras, grupos e entidades, reafirmando a relevancia
das relacOes sociais no ativismo.

Os estudos contribuem para a literatura cientifica com evidéncias empiricas e tedricas
sobre as préaticas, motivacdes e estratégias de organizacdo para o ativismo. Ao enfatizar a
participacdo das cuidadoras aponta para as experiéncias das mulheres que desempenham
papéis de cuidadoras e ativistas. Os resultados fornecem subsidios para politicas publicas mais
inclusivas, destinadas a apoiar pessoas com TEA e suas familias. Finalmente, os estudos
oferecem estratégias para fortalecer a rede, promovendo maior coesdo, cooperacao e impacto
no capital social.

Portanto, os estudos reiteram a importancia do ativismo das cuidadoras na promocao
de uma sociedade mais justa e inclusiva para pessoas com TEA e deficiéncias em geral,
destacando a necessidade de apoio continuo, reconhecimento e valorizacdo de seus esfor¢os.
E como futuras pesquisa, sugere-se:

» Ativismos de cuidadores no campo do TEA,

» Capacitismo de género, enfatizando a interseccionalidade entre género e deficiéncia
em outros paises, incluindo o Brasil.

» Ativismo e a deficiéncia mental, vinculando-se a saude mental as barreiras sociais e
atitudinais, assim como ao género e raca.

» O ativismo e a deficiéncia na América Latina.

» O ativismo de pessoas com deficiéncia e sua influéncia na formulacao das politicas
publicas.

» A participacdo e 0 empoderamento de pessoas com deficiéncia nos conselhos de

direitos.
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Impactos da renda das mulheres nas experiéncias de ativismo e cuidado.
Plataformas digitais sdo utilizadas no ativismo relacionado ao TEA.

Estratégias de ativismo utilizadas para combater o preconceito na sociedade.

A gestdo do tempo das ativistas que cuidam de pessoas com TEA.

A relacdo entre o ativismo e as politicas publicas.

Impactos da presenca ou auséncia da rede de apoio na relacdo entre ativismo e
cuidado. - Espera-se, por fim, que este estudo possa contribuir nas lutas diarias em

busca de uma sociedade inclusiva.
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Critérios de Avaliacdo (leitura completa do artigo)
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O artigo esta de acordo com o tema pesquisado?

O artigo foi publicado no periodo entre 2002 e 2022?

O artigo foi publicado em Lingua Portuguesa ou Lingua Inglesa?

O artigo foi revisado por pares?
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O problema da pesquisa esta definido de forma objetiva?
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O método esta adequado ao problema e aos objetivos da pesquisa?
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Apéndice B — Inventario Sociodemografico

INVENTARIO SOCIODEMOGRAFICO (ADAPTADO PARA A PESQUISA: “ATIVISMO E REDES

SOCIAIS DE FAMILIAS DE PESSOAS COM TEA”, 2022)

| - IDENTIFICAGAO DA(O) ATIVISTA CUIDADOR(A) FAMILIAR:

NOME:

GENERO: (1) Feminino (2) Masculino (3) Prefiro ndo dizer (4) Outro. Qual?

IDADE (em anos): (1) 18/20 (2) 21 a 30 (3) 31 a 40 (4) 41 a 50 (5) 51 a 60 (6) 61/mais

ESCOLARIDADE: (1) Sem instrucdo formal (2) Fundamental incompleto (3) Fundamental completo (4)
Médio incompleto (5) Médio completo (6) Superior incompleto (7) Superior completo (8)
Superior/especializagdo/incompleta (9) Superior/especializagdo/completa (10) Superior/mestrado/incompleto

(11) Superior/mestrado/completo (12) Superior/doutorado/ incompleto (13) Superior/doutorado/completo.

NATURALIDADE:

COMO DECLARA A SUA COR (IBGE): (1) Branco (2) Pardo (3) Preto (4) Amarelo (5) Indigena.

COM QUAL RELIGIAO VOCE SE IDENTIFICA: (1) N&o se identifica (2) Cristianismo/catdlico (3)

Cristianismo/evangélico (4) Judaismo (5) Umbanda (6) Espiritismo (7) Outra. Qual?

RELACIONAMENTO: (1) Solteiro (2) Casado (3) Unido estavel (4) Viavo (5) Divorciado (6) Separado.

OCUPACAO:

EMPREGADO (1) NAO (2) SIM — (1) FORMAL (2) INFORMAL. Qual?

MUNICIPIO DE RESIDENCIA:

Il - COMPOSICAO FAMILIAR

Observacéo: inclui-se somente pai, mée, irméos, filhos (pessoas solteiras) e esposa, marido e filhos (pessoas

casadas) mesmo ndo residindo na mesma casa.

Nome Idade Género Tipo de Vinculo Morador da Casa

(Sim ou N&o)
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10

11

12

13

14

15

111 - CARACTERISTICAS DO DOMICILIO

MORADIA: (1) Prépria (2) Alugada (3) Cedida por familiar (4) Outra. Qual?

TIPO DE CONSTRUCAO: (1) Alvenaria (2) Madeira (3) Taipa/Barro (4) Mista (5) Material reaproveitado (6)

Outro. Qual?

COMODOS: (1) Sala (2) Cozinha (3) Quarto (4) Banheiro (5) Corredor

(6) Escritorio (7) Garagem (8) Area de servico (9) Varanda (10) Outros. Quais?

EQUIPAMENTOS E MOVEIS: (1) Geladeira (2) Televisdo (3) Radio (4) Telefone fixo (5) Telefone celular
(6) Fogdo (7) Méquina de lavar roupa (8) Filtro de agua (9) Micro-ondas (10) Ventilador (11) Ar-condicionado
(12) DVD (13) Antena parabodlica (14) Tablet (15) Microcomputador (laptop, notebook, ultrabook (16)

Motocicleta para uso particular (17) Automdvel para uso particular (18) Outros. Quais?

SERVICOS

Internet particular: (1) Sim (2) N&o. Televisdo por assinatura: (1) Sim (2) Néo

Meio de transporte: (1) Transporte publico coletivo (2) Transporte publico individual (3) Transporte privado

coletivo (4) Transporte privado individual.

Energia elétrica: (1) Concessionaria (empresa) (2) Gerador particular (3) N&do possui (4) Outra. Qual?
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Abastecimento de agua: (1) Rede publica/encanada (2) Pocgo (3) Outra. Qual?

Tratamento da &dgua: (1) N&o (2) Sim. Qual?

Destino do lixo domiciliar: (1) Coleta publica (2) Descarte em via pablica/canais (3) Queimado (4) Enterrado

(5) Outro. Qual?

Destino do esgoto domiciliar: (1) Rede publica (2) Céu aberto (3) Fossa (4) Outro. Qual?

Existem servicos de esgoto no local onde vocé mora: (1) Sim (2) Nédo

IV - CARACTERISTICAS ECONOMICAS

RENDA MENSAL FAMILIAR (em salario-minimo): (1) Sem rendimento (2) Até um (3) Mais de um até trés
(4) Mais de trés até cinco (5) Mais de cinco até sete (6) Mais de sete até nove (7) Mais de nove até onze (8) Mais

de onze até treze (9) Mais de treze até quinze (10) Mais de quinze.

BENEFICIARIO DE ALGUM PROGRAMA DE TRANSFERENCIA DE RENDA: (1) N&o (2) Sim. Qual

0 programa e o valor do beneficio?

QUEM CONTRIBUI FINANCEIRAMENTE COM O ORCAMENTO FAMILIAR?

QUEM GERENCIA O ORCAMENTO FINANCEIRO DA FAMILIA?

V - ATIVISMO DE CUIDADOR(A) FAMILIAR DE AUTISTA

QUAL O TIPO DE VINCULO FAMILIAR COM O(A) AUTISTA?

DE QUAL ENTIDADE PARTICIPA?

COMO FOI A TRANSICAO DE CUIDADOR(A) PARA ATIVISTA?

QUAIS AS MOTIVACOES PARA A PARTICIPACAO NO ATIVISMO?

COMO O ATIVISMO E REALIZADO?

QUAIS AS PRINCIPAIS DEMANDAS E CONQUISTAS DO ATIVISMO?

PARA VOCE, QUAL O SIGNIFICADO DO ATIVISMO?

COMO E REALIZADO O GERENCIAMENTO DO TEMPO ENTRE AS ATIVIDADES DE CUIDADO,

DOMESTICAS, PROFISSIONAIS E DE ATIVISMO?
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Ndmero do ISD:

Data da aplicagdo do ISD: [/ /

Pesquisadora responsavel:

NUmero de telefone do(a) participante para contato:

E-mail do (a) participante para contato:
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Apéndice C — Termos de Consentimento Livre e Esclarecido

Estudo 02

Prezada(0) ativista,

Vocé esta sendo convidada(o) para participar como voluntaria(o) da pesquisa: “Ativismo e Redes
Sociais de Cuidadoras de Pessoas com TEA”. A pesquisa tem 0 objetivo de analisar a influéncia ou
relacdo das redes sociais com 0 engajamento das cuidadoras no ativismo em prol de pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) nos municipios de Belém e Ananindeua. A pesquisa € divida
em 3 (trés) estudos. E vocé esta sendo convidada(o) para participar do Estudo 02, denominado “Do
Cuidado ao Ativismo: Percepgdes de Cuidadoras de Pessoas com TEA”.

O Estudo 02 tem o objetivo de caracterizar sociodemograficamente as cuidadoras de pessoas com
TEA envolvidas em ativismo nos municipios de Belém e Ananindeua. E se vocé aceitar o convite,
deverd participar de uma entrevista. Estima-se que a entrevista ocorra, aproximadamente, entre 30 e 60
minutos com aplicacdo dos instrumentos: “Inventario Sociodemografico (ISD) e o “Questionario de
Perfis de Valores Pessoais (QPVP)”.

A pesquisa apresenta risco minimo para vocé, pois nao realizard nenhum procedimento de intervencao.
A entrevista serd em local de melhor conveniéncia para vocé e em datas e horarios pré-definidos. No
instrumento, ndo constam questdes invasivas a sua privacidade e intimidade. No entanto, pode haver
desconforto pelo tempo de aplicacdo do instrumento, 0 que pode ser minimizado com a interrupcéo e
retomada em novo dia e horario. Assim como, pode ocorrer a quebra de sigilo e confiabilidade, riscos
ndo intencionais, mas possiveis. Para evitar tais riscos: a) nenhum/nenhuma participante sera citado(a)
nas analises e resultados da pesquisa; b) as/os participantes serdo identificadas(os) na pesquisa pela
palavra “Ativista” seguida de um numero (1, 2, 3, 4, 5 e etc.) definido em ordem aleatoria para a
manutencdo do anonimato; c¢) ndo serdo utilizadas imagens das e dos participantes para garantir

privacidade e protecdo; d) ndo serdo feitas referéncias que possam identificar as/os participantes.
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Ao aceitar participar voluntariamente da pesquisa, vocé ndo tera custos e ndo receberd pagamentos
financeiros, mas podera ser ressarcido por custos pessoais em funcdo da pesquisa. VVocé recebera todos
os esclarecimentos sobre a pesquisa e estara livre para participar ou recusar o convite. E, se aceitar,
podera retirar seu consentimento e interromper a participacdo, em qualquer momento da pesquisa, sem
prejuizo ou custo. A sua identidade sera preservada e todo o material produzido pela pesquisa sera
devidamente armazenado de forma digital, por um periodo de 5(cinco) anos. O Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido esta impresso em duas vias originais, uma via serd para vocé e a
outra para 0 acervo da pesquisa.

Os beneficios da pesquisa estdo relacionados a producdo do conhecimento e analise do ativismo das
cuidadoras e cuidadores familiares de pessoas com TEA, em uma perspectiva de Anélise de Redes
Sociais, nos municipios de Belém e Ananindeua. Os resultados da pesquisa poderdo fornecer
elementos que auxiliem nas agdes de ativismo e, consequentemente, nas reivindica¢fes por direitos e
na abertura de uma agenda publica para pessoas com deficiéncia, com énfase no TEA. E poderao ser
apresentados em eventos cientificos e publicados em revistas cientificas ou capitulos de livros, sendo
resguardado o total sigilo da sua identidade, o que oportunizard o avanco nos debates cientificos sobre

0 tema e a visibilidade do ativismo por direitos de pessoas com TEA.

Pesquisadora Responsavel: Silvana de Moraes Brito Ribeiro. Telefone para contato: (91) 99967-
8209. E-mail: silvanaufpa@hotmail.com. Enderego Profissional: Programa de Pos-Graduagdo em
Teoria e Pesquisa do comportamento (PPGTPC), vinculado ao Nucleo de Teoria e Pesquisa do
Comportamento (NTPC) da Universidade Federal do Para (UFPA); localizada na Rua Augusto
Corréa, n° 1, Campus Universitario do Guama; bairro do Guamd; Belém-Para; CEP: 66.075-110;
telefones: (91) 3201-7662 (coordenacdo do programa) e (91) 3201-8542/8476 (secretaria do
programa); e-mails: comporta@ufpa.br (coordenacdo do programa) e laercio@ufpa.br (secretério do
programa).

Orientador: Fernando Augusto Ramos Pontes. Telefone para contato: (91) 98824-8214. E-mail:

farp1304@gmail.com.
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Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do Ndcleo de Medicina Tropical, Universidade
Federal do Para (UFPA): Avenida Generalissimo Deodoro; n° 92; bairro do Umarizal; Belém-Para;

CEP: 66.055-240; telefone: (91) 3201-0961; e-mail: cepnmt@ufpa.br.

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Declaro estar ciente sobre os objetivos da pesquisa “Ativismo e Redes Sociais de Cuidadoras de
Pessoas com TEA” e do Estudo 02 “Ativismo em Rede: Lutas por Direitos de Pessoas com TEA”.
Confirmo estar ciente que ndo serei identificada(o) e que as informacdes levantadas sdo apenas para
uso cientifico. E que posso retirar 0 meu consentimento e participacdo, em qualquer momento da
pesquisa, sem prejuizo ou custo. Declaro, por minha livre vontade, que aceito participar da pesquisa

colaborando na fase de coleta de dados.

Assinatura da(o) Participante
RG:

Telefone para contato:
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Estudo 03

Prezada(o) Ativista,

Vocé estd sendo convidada(o) para participar como voluntaria(o) da pesquisa: “Ativismo e Redes
Sociais de Cuidadoras de Pessoas com TEA”. A pesquisa tem o objetivo de analisar a influéncia ou
relacdo das redes sociais com 0 engajamento das cuidadoras no ativismo em prol de pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) nos municipios de Belém e Ananindeua. A pesquisa € divida
em 3 (trés) estudos. E vocé esta sendo convidada(o) para participar do Estudo 03, denominado
“Ativismo de Cuidadoras de Pessoas com TEA: Um Estudo sob a Perspectiva da Anélise de
Redes Sociais”.

O Estudo 03 tem o objetivo de compreender a configuragéo da rede social que estrutura o ativismo das
cuidadoras de pessoas com TEA nos municipios de Belém e Ananindeua. E se vocé aceitar o convite,
devera participar de uma entrevista para responder o “Levantamento de Ativistas de Referéncia em
Belém e Ananindeua” e o “Inventario Sociodemogréafico (ISD)”. Estima-se que a aplicacdo de cada
guestionario ocorra, aproximadamente, entre 30 e 60 minutos.

A pesquisa apresenta risco minimo para vocé, pois nao realizard nenhum procedimento de intervencao.
A entrevista serd em local de melhor conveniéncia para vocé e em datas e horarios pré-definidos. No
instrumento, ndo constam questdes invasivas a sua privacidade e intimidade. No entanto, pode haver
desconforto pelo tempo de aplica¢do do instrumento, 0 que pode ser minimizado com a interrupgéo e
retomada em novo dia e horario. Assim como, pode ocorrer a quebra de sigilo e confiabilidade, riscos
ndo intencionais, mas possiveis. Para evitar tais riscos: a) nenhum/nenhuma participante sera citado(a)
nas analises e resultados da pesquisa; b) as/os participantes serdo identificadas(os) na pesquisa pela
palavra “Ativista” seguida de um numero (1, 2, 3, 4, 5 ¢ etc.) definido em ordem aleatdria para a
manutencdo do anonimato; c) ndo serdo utilizadas imagens das e dos participantes para garantir
privacidade e protecdo; d) ndo serdo feitas referéncias que possam identificar as/os participantes.

Ao aceitar participar voluntariamente da pesquisa, vocé nado tera custos e nao receberd pagamentos
financeiros, mas podera ser ressarcido por custos pessoais em fungdo da pesquisa. Vocé receberd todos

os esclarecimentos sobre a pesquisa e estara livre para participar ou recusar o convite. E, se aceitar,
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podera retirar seu consentimento e interromper a participacdo, em qualquer momento da pesquisa, sem
prejuizo ou custo. A sua identidade sera preservada e todo o material produzido pela pesquisa sera
devidamente armazenado de forma digital, por um periodo de 5(cinco) anos. O Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido esta impresso em duas vias originais, uma via sera para vocé e a
outra para o acervo da pesquisa.

Os beneficios da pesquisa estdo relacionados a producdo do conhecimento e analise do ativismo das
cuidadoras e cuidadores familiares de pessoas com TEA, em uma perspectiva de Anélise de Redes
Sociais, nos municipios de Belém e Ananindeua. Os resultados da pesquisa poderdo fornecer
elementos que auxiliem nas agdes de ativismo e, consequentemente, nas reivindica¢fes por direitos e
na abertura de uma agenda publica para pessoas com deficiéncia, com énfase no TEA. E poderdo ser
apresentados em eventos cientificos e publicados em revistas cientificas ou capitulos de livros, sendo
resguardado o total sigilo da sua identidade, o que oportunizard o avanco nos debates cientificos sobre
0 tema e a visibilidade do ativismo por direitos de pessoas com TEA.

Pesquisadora Responsavel: Silvana de Moraes Brito Ribeiro. Telefone para contato: (91) 99967-
8209. E-mail: silvanaufpa@hotmail.com. Enderego Profissional: Programa de Pos-Graduacdo em
Teoria e Pesquisa do comportamento (PPGTPC), vinculado ao Nucleo de Teoria e Pesquisa do
Comportamento (NTPC) da Universidade Federal do Pard (UFPA); localizada na Rua Augusto
Corréa, n° 1, Campus Universitario do Guama; bairro do Guaméa; Belém-Para; CEP: 66.075-110;
telefones: (91) 3201-7662 (coordenacdo do programa) e (91) 3201-8542/8476 (secretaria do
programa); e-mails: comporta@ufpa.br (coordenacdo do programa) e laercio@ufpa.br (secretério do
programa).

Orientador: Fernando Augusto Ramos Pontes. Telefone para contato: (91) 98824-8214. E-mail:
farp1304@gmail.com.

Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do Nucleo de Medicina Tropical, Universidade
Federal do Para (UFPA): Avenida Generalissimo Deodoro; n® 92; bairro do Umarizal; Belém-Parg;

CEP: 66.055-240; telefone: (91) 3201-0961; e-mail: cepnmt@ufpa.br.
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CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Declaro estar ciente sobre os objetivos da pesquisa “Ativismo e Redes Sociais de Cuidadoras de
Pessoas com TEA” e do Estudo 03 “Ativismo de Familias de Pessoas com Autismo em Belém e
Ananindeua”. Confirmo estar ciente que ndo serei identificada(o) e que as informacdes levantadas sdo
apenas para uso cientifico. E que posso retirar 0 meu consentimento e participagdo, em qualquer
momento da pesquisa, sem prejuizo ou custo. Declaro, por minha livre vontade, que aceito participar

da pesquisa colaborando, na fase de coleta de dados.

Assinatura da(o) Participante
RG:

Telefone para contato:
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Apéndice D — Questionario de Levantamento de Ativistas de Referéncia

Participante:

Entidade/grupo:

- Indique nomes de 5 (cinco) pessoas, cuidadoras ou cuidadores familiares de autistas, que

sejam referéncia no ativismo nos municipios de Belém e/ou de Ananindeua?

Ativista 01:

Entidade/grupo:

Contato:

Ativista 02:

Entidade/grupo:

Contato:

Ativista 03:

Entidade/grupo:

Contato:

Ativista 04:

Entidade/grupo:

Contato:
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Ativista 05:

Entidade/grupo:

Contato:

- Qual o seu grau, nivel, de proximidade com as pessoas citadas?

Ativista 01
...................................................... ()05 ()04 ()03 ()02 ()01 ()0
Ativista 02
...................................................... ()05 ()04 ()03 ()02 ()01 ()0
Ativista 03
...................................................... ()05 ()04 ()03 ()02 ()01 ()0
Ativista 04
...................................................... ()05 ()04 ()03 ()02 ()01 ()0
Ativista 05

()05 ()04 ()03 ()02 ()01 ()0

- Qual sua frequéncia de contato com as pessoas citadas? O contato pode ser por WhatsApp,

outras redes sociais e/ou pessoalmente.

Ativista 01

() Diariamente ( ) No minimo uma vez por semana ()
No minimo uma vez no més

() Eventualmente
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Ativista 02

() Diariamente ( ) No minimo uma vez por semana ()
No minimo uma vez no més

() Eventualmente

() Diariamente ( ) No minimo uma vez por semana ()
No minimo uma vez no més

() Eventualmente

() Diariamente ( ) No minimo uma vez por semana ()
No minimo uma vez no més

() Eventualmente

() Diariamente () No minimo uma vez por semana ()
No minimo uma vez no més

() Eventualmente




