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dedicatoria

Num tempo em que as forcas politicas e os agentes econémicos apresentam
uma evidente falta de capacidade para encontrar solugdes para os complexos
problemas sociais com que nos confrontamos, espera-se dos designers
que sejam capazes de aplicar uma das suas mais vincadas caracteristicas
disciplinares: a criatividade perante o mundo, associada a capacidade de
constantemente reinventar o suporte cultural que enquadra a nossa vida
coletiva. As transformacgdes sociais comegam sempre por ser, hum primeiro
momento, reformulagdes narrativas, utopias a serem perseguidas ou visoes
a serem construidas. A natureza especulativa do design, bem como a sua
capacidade de sintese, poe os designers numa posicéo priveligeada para esta
tarefa de transformacgéo simbdlica do mundo que precede a transformacgao real.

Partilhando do postulado de Herbert Simon, que afirma que a atividade de
design é sempre orientada pela transformacao da realidade numa nova realidade
preferida, encontrando alternativas e criando possibilidades que antes nao
existiam, dedica-se a presente tese a todas as pessoas que escolhem a realidade
preferida invés, da mera realidade, agradecendo desde ja o seu apoio e inspiragao.






palavras-chave

resumo

Design, Design Inclusivo, Incapacidade, Estigma.

A presente tese procura investigar o papel que os produtos desenvolvidos
para a incapacidade podem ter no combate aos esteredtipos estigmatizantes.
Neste sentido, procura colmatar uma lacuna do enquadramento tedrico da
acessibilidade e do design inclusivo, que tende a centrar-se fundamentalmente
na concepcdo e adaptacdo das estruturas fisicas que compdem o ambiente
construido, abordando apenas lateralmente a importancia da mudanca de
mentalidades para os processos de inclusao social.

Ao longo da tese, é apresentada a nogdo de objeto antiestigmatizante,
procurando tornar claro como este pode interferir na reprodugéo do estigma e da
discriminacao; é proposto um conjunto de principios que procura lancar as bases
para o design de produtos antiestigmatizantes forma consistente em diferentes
contextos socioculturais; é apresentada uma metodologia desenvolvida para
aferir o sentido estigmatizante ou antiestigmatizante de um produto, com base
na andlise do seu campo semantico; sdo apresentados os resultados de um
inquérito, relativamente a percecao da discriminacao, aplicado a cerca de 350
pessoas envolvidas na luta pelos direitos das pessoas com incapacidade; e é
discutido o desenvolvimento de um projeto de mobilidade antiestigmatizante.
Os resultados alcangcados permitem confirmar a relevancia dos produtos
antiestigmatizantes, quer no estimulo de novos comportamentos por parte das
pessoas com incapacidade, quer na mudanga de mentalidades fundamental para
a inclusao social.
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abstract

Design, Inclusive Design, Disability, Stigma.

This thesis seeks to research the role that products designed for disability can
have in the course of challenging stigmatizing stereotypes. In this sense, it aims to
fill a gap in accessibility and inclusive design theoretical framework, which tends
to fundamentally focus on the design and adaptation of the physical structures
that comprise the built environment, approaching only laterally the relevance of
changing mentalities to social inclusion.

Throughout the thesis, we present the notion of an anti-stigmatizing product,
seeking to make it clear how this relates to preventing stigma and discrimination
to reproduce; we propose a set of principles that aims to lay the foundations
to the design anti-stigmatizing products consistently in different sociocultural
contexts; we present a methodology developed to assess the stigmatizing or anti-
stigmatizing meaning of a product, based on an analysis of its semantic field; we
present the results of a discrimination perception survey of approximately 350
persons involved in the fight for disabled people’s rights; and we discuss the
development of an anti-stigmatizing mobility project.

The results obtained confirm the relevance of anti-stigmatizing products, both in
encouraging new behaviors by people with disabilities and in changing mentalities,
which are fundamental for social inclusion.
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1. INTRODUCAO

1.1. REBECCA

"Rebecca jd ndo era nenhuma crianga quando foi enviada a
nossa clinica. Tinha dezanove anos mas, como dizia a ave,
«de certa forma parecia uma crian¢a». Ndo se orientava
na rua, ndo era capaz de abrir uma porta com uma chave
(nunca consequiu perceber como é que a chave entrava na
fechadura). Ndo tinha integrado a lateralizagdo, por vezes
vestia a roupa ao contrdrio sem parecer aperceber-se disso
(quando se apercebia ndo conseguia fazer nada para a
vestir corretamente). Era capaz de passar horas a tentar
encaixar uma mdo ou um pé na luva ou no sapato contrario.
Parecia, como disse a avd, ndo ter «sentido do espago». Era
desajeitada e descoordenada em todos os movimentos. Um
relatdrio chamava-lhe «mentecapta», outro «deficiente
motora» (mas quando dan¢ava toda a descoordenagdo
desaparecia).

Rebecca tinha uma fenda palatina parcial que provocava
assobios quando falava, tinha dedos curtos e grossos com
unhas rombas e deformadas e uma miopia degenerativa
avangada que a obrigava a usar dculos com lentes muito
grossas. Tudo isto eram estigmas da mesma condigdo
congénita que lhe provocara a deficiéncia mental e cerebral.
Era extremamente envergonhada e introvertida porque
sentia que sempre tinha sido «motivo de troga».

Mas era capaz de emogdes fortes, de se ligar a alguém
profunda e até apaixonadamente. Era muito ligada a avo
que a educara desde os trés anos (quando ambos os pais
morreram). Gostava muito da natureza e se a levavam a
parques ou ao jardim botdnico, era capaz de ld ficar horas
seguidas. Também gostava muito de histdrias embora nunca
tivesse aprendido a ler (apesar das tentativas sucessivas e
mesmo frenéticas) e implorava a avé ou a outros que as
lessem. «Tem fome de histdrias», disse a avo. E, felizmente,
a avo gostava de as ler e tinha uma voz agraddvel que
deixava Rebecca quase em transe. (...)

Quando a vi pela primeira vez - desajeitada, deselegante,
desastrada - via-a apenas como deficiente, uma criatura
incompleta cujas capacidades neuroldgicas podia catalogar
e dissecar com precisdo: uma quantidade de apraxias
e agnoses, uma massa de deficiéncias e incapacidades
sensdrio-motoras, limitagdes dos esquemas intelectuais e
de conceitos semelhantes (segundo o critério de Piaget)




aos de criangas de oito anos. «Uma pobre criatura», pensei,
«talvez com uma Unica capacidade: um estranho dom de
fala. Um mero mosaico das fungées corticais superiores, dos
esquemas de Piaget - quase totalmente incapacitada».
Quando a voltei a ver tudo foi diferente. Ela ndo estava
numa situagdo de teste, de «avaliagdo» na clinica. Estava
a passear no jardim, era um maravilhoso dia de Primavera
e eu tinha alguns minutos livres até a primeira consulta do
dia. Foi entdo que vi Rebecca sentada num banco, a olhar
calmamente para as flores de Abril com um prazer ébvio.
A sua postura ja ndo tinha nada da deselegéncia que me
impressionara tanto no nosso primeiro encontro. (...)
Tinha-se saido mal nos testes - o que num certo sentido
estava previsto porque todos os testes neuroldgicos e
psicoldgicos ndo estdo feitos sé para descobrir, para revelar
deficits, mas para decompor os pacientes em fungoes e
deficits mas, de subito, via-a misteriosamente completa e
composta.(Sacks, 1990, pp. 217-220)

A histdria de Rebecca, contada por Oliver Sacks, que a conheceu enquanto seu
neurologista, constitui-se como um ponto de partida exemplar para enquadrar
uma primeira abordagem ao estigma associado a incapacidade. Longe de
ser um caso excecional, Rebecca representa a forma como a incapacidade é
encarada, ndo sé pela sociedade como um todo, mas também por parte da
comunidade médica, técnicos de reabilitagdo, familias e até mesmo pelas
proprias pessoas que tém de conviver com as suas incapacidades.

A forma como Rebecca é vista pela sua avo, uma crianga que nunca cresceu,
pelos relatdrios médicos, que a classificam como “mentecapta” e “deficiente
motora”, pela propria Rebecca, que se sente envergonhada pela sua
condicdo, e até por Sacks, que num primeiro momento apenas consegue
ver um aglomerado de deficiéncias, acentuam uma das caracteristicas mais
penalizadoras da incapacidade. O efeito dominador que esta apresenta
sobre a identidade de quem a tem. A incapacidade, apesar de ter sempre
uma natureza parcial, apodera-se da percecao que temos da pessoa como
um todo, projetando uma imagem que nos impede de ver o individuo que
existe para além dela.

Rebecca tem uma deficiéncia mental profunda, contudo, o mecanismo de
obliteracdao de identidade que Sacks identifica, quando apenas consegue
ver “uma massa de deficiéncias e incapacidades sensoério-motoras” nao é
exclusiva a pessoas com deficiéncias profundas. Qualquer incapacidade pode
provocar este efeito de “"decomposi¢do” da identidade, impedindo a pessoa
de se apresentar completa aos nossos olhos, da forma como Rebecca se
encontrava no parque do hospital, quando Sacks a vé pela segunda vez.

Talvez este efeito “decompositor”, que nos leva a centrar a aten¢ao na
incapacidade e ndo em outros aspetos da pessoa, decorra da tentativa de
compreender algo que nos é inerentemente dificil, a nossa prépria fragilidade
e mortalidade. Motivados pela procura de um sentido para a fragilidade e
envelhecimento dos nossos corpos e mentes, procuramos encontrar uma
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justificacdo para o que estamos a presenciar.

Pelo facto de se tratar de uma doente mental, a percecdo bipolarizada sobre o
conjunto de capacidades e incapacidades que convivem em Rebecca torna-se
particularmente inquietante. Rebecca mostra-nos uma versao amplificada da
natureza humana, complexa e dificil de estereotipar. Simultaneamente fragil
e determinada, incapaz de realizar tarefas simples, mas capaz de gostar de
historias e de se relacionar afetivamente com a sua avo.

Ao empatizarmos com Rebecca, torna-se claro, que ela mantém as
caracteristicas essenciais, que nos permitem identifica-la como uma “pessoa”,
deixando ver o tipo de discriminagdo a que ela estd sujeita e o efeito perverso
que esta tem na sua identidade, levantando duvidas se as suas condi¢des
de vida sdo uma consequéncia direta das suas limitagdes ou se resultam de
convengoes sociais, que aimpedem de explorar o seu verdadeiro potencial e
escapar aos estereotipos estigmatizantes.

Rebecca alerta-nos para os efeitos perversos que a luta contra a incapacidade
pode ter, quando encarada como um elemento central e estruturante da
vida, como um inimigo que deve ser vencido e superado a qualquer custo,
afastando tudo o que ndo contribua ativamente para a sua reabilitacdo.

Susan Sontag (2009) descreve a forma como as palavras e metaforas
utilizadas em doencas particularmente letais e resistentes ao tratamento,
como a tuberculose ou o cancro, sublinham conotagdes militares e punitivas.
As pessoas tornam-se "“vitimas de cancro” e tém a obrigacdo de “lutar contra
a doencga”, o que atribuiu ao doente a responsabilidade final pela cura. A
doenca implementa assim uma nova forma de vida, onde comportamentos
considerados normais e aceitaveis, antes do seu aparecimento, se tornam
inaceitaveis, mesmo que nao tenham uma rela¢do causal direta com esta.

Aidentidade, o prazer, a autodeterminagdo ou o direito a realizagao pessoal
passam a ter um papel secundario, sendo postos de lado quando se tornam
prejudiciais na luta contra a incapacidade.

A historia de Rebecca pode assim ser entendida como a representacdo de uma
realidade mais abrangente, hoje enfatizada pelo crescente envelhecimento
da populagdo que leva a que o efeito dos esteredtipos estigmatizantes seja
sentido por um nUmero cada vez maior de pessoas.

No envelhecimento, apesar de ndo se antever uma cura para a condi¢ao da
pessoa, instala-se um estilo de vida e uma moral, que tém por principal objetivo
a reabilitacdo e preservacao da vida pelo maior tempo possivel. Adaptam-se
os habitos alimentares e as relagoes familiares. A pessoa, que durante muitos
anos foi aquela que cuidava, torna-se o objeto de cuidados, quase que num
regresso a infancia. A sua anterior identidade vai progressivamente sendo
obliterada a medida que a luta conta a incapacidade se torna o elemento
estruturante da vida e que os esteredtipos estigmatizantes vao ganhando
poder. Tal como em Rebecca, as suas condigdes de vida, sdo vistas como uma
consequéncia “natural” da incapacidade e fragilidade e ndo como resultando
do contexto social onde vive.

A aparente “naturalidade” do estigma assenta em habitos e convengdes
sedimentados ao longo da histéria. Contudo, estes esteredtipos sao hoje

17



desafiados por uma visao multifacetada e fragmentada da incapacidade,
que confronta convic¢des e valores culturalmente enraizados com o
desenvolvimento tecnoldgico, politico e social conquistados ao longo do
século XX.

O desenvolvimento dos cuidados de salde, que levou ao aumento da
esperanca de vida, assim como a sobrevivéncia a acidentes e a doencas até
hd poucos anos letais, trouxe o paradoxo da incapacidade se tornar cada vez
mais comum. Segundo a Organizag¢ao para a Cooperagao e Desenvolvimento
Econdmico [OCDE] (2012), na Europa uma pessoa com 65 anos tem hoje
uma esperanga de vida média de quase 20 anos, sendo que destes 10 serdo
com incapacidade.

As nagoes unidas [UN] (2013) estimam que na primeira metade do século XX,
o envelhecimento da populacao acelere a nivel mundial, passando dos 10%
para os 20%, prevendo-se que nas regioes mais desenvolvidas suba acima
dos 30% da populagao, o que s6 no espaco europeu significara cerca de 230
milhdes de pessoas. A incapacidade deixara progressivamente de poder ser
considerada um desvio, que diz respeito a uma minoria desfavorecida, para
se tornar um aspeto normal da condi¢ao humana.

As projegdes de envelhecimento populacional reforcam a importancia de
encontrar novas formas de responder as necessidades e expectativas das
pessoas com incapacidade, tornando insustentaveis modelos que reproduzem
os esteredtipos de institucionalizagdo ou isolamento, onde as condi¢bes de
vida sdo mais penalizadoras do que a incapacidade em si mesma.

Autores como Oliver Sacks ou Susan Sontag tém uma importancia
fundamental nesta transformagdo, promovendo um modo mais honesto,
e mais resistente aos esteredtipos, de olhar a incapacidade. A historia de
Rebecca é um bom exemplo disso, mostrando-nos que o verdadeiro problema
ndo reside na incapacidade, mas na forma como a sociedade lida com ela, e
este é também o pressuposto de partida desta investigagdo.

1.2. AMBITO DA INVESTIGACAO

A forma como os produtos para a incapacidade foram sendo desenvolvidos
ao longo da historia acompanha naturalmente a evolu¢do dos conceitos
de deficiéncia e incapacidade. Se num primeiro momento, se centravam
essencialmente no deficit fisico ou mental, procurando reabilita-lo, ou
pelo menos facilitar a prestacdo de cuidados e um nivel de mobilidade e
autonomia condizente com as necessidade terapéuticas, progressivamente
foram acompanhando as crescentes expectativas de inclusdo social, vendo-se
obrigados a responder aos desafios que a vida em sociedade apresenta.

Reconhecendo o papel que os produtos e ambientes tém na construcao da
dindmica de inclusdo e exclusdo social Ronald Mace, arquiteto envolvido
na luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia durante os anos 70 e 8o
nos Estados Unidos da América, apresentou em 1985, o conceito de “design
universal”, para denominar uma abordagem que implicasse equidade e
justica social (Ostroff, 2001). Esta abordagem encontrava-se enquadrada
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1. Coleman descreveu o episddio
referido no simpdsio de abertura da
The 2nd International Conference
for Universal Design in KYOTO
2006 como um momento de
especial relevancia na construgao
do conceito de Inclusive Design.

com as crescentes expectativas de inclusao e reconhecimento social que os
movimentos pelos direitos civis reclamavam no mesmo periodo. O acesso ao
espago e servigos publicos para todas as pessoas tornou-se um importante
simbolo do fim da institucionalizagdo e do estigma, constituindo-se como
um objetivo concreto que representava o fim do tratamento desigual e da
segregacao.

O conceito de design universal trouxe a consciéncia sobre a importancia
do design para a inclusdo social das pessoas com incapacidade, pondo a
énfase no papel que esta disciplina tem na criacdo de condic¢des para que a
inclusdo aconteca. Esta abordagem foca-se na acessibilidade fisica a espacos,
produtos e informagao. Contudo, no design universal, ainda nao é explicito o
impacto que o design pode ter na mudanga de mentalidades e no combate
aos esteredtipos estigmatizantes.

Se analisarmos um dos momentos de viragem na histdria do design inclusivo,
a epifania de Coleman?® no inicio da sua carreira em que, durante o projeto
de uma cozinha para uma pessoa em cadeira de rodas, se apercebeu da
necessidade de uma mudanca de paradigma, que o proprio sintetizou como
projetar “uma cozinha que provocasse inveja na vizinha da pessoa”, torna-se
claro como a preocupacao com o significado da solu¢do teve um papel
fundamental para o seu desenvolvimento.

Apesar da expressao de Coleman colocar inequivocamente a questao do
significado como um fator que fez o estado da arte evoluir da no¢ao de ajuda
técnica para a nocao de design inclusivo. A importancia do significado ndo é
referida explicitamente, Coleman utiliza a expressdo “provocar inveja” como
forma de salientar que a cozinha deveria ser projetada de forma a que fosse
considerada como positiva e desejavel para qualquer pessoa, e ndo como um
sinal de dependéncia e de incapacidade.

A quase inexisténcia de textos de referéncia que discutam e sistematizem um
enquadramento teorico relativamente ao significado dos projetos de design
inclusivo origina alguma fragilidade na forma como este aspeto é articulado
nos exemplos de boas praticas que tém vindo a ser produzidos e suportados
pelo estado da arte. Por vezes, a questdo é simplesmente desconsiderada,
levando a projetos com pressupostos funcionais validos, mas que originam
sensagdes de frustragdo, repulsa ou pena, Noutros projetos, sente-se que a
preocupacao esteve presente, sem que seja abordada explicitamente.

No estado da arte, a principal referéncia a importancia do simbdlico é feita
através da mencao de barreiras atitudinais que englobam de forma difusa
tudo quanto diz respeito a questdes imateriais. Embora seja consensual que
estas barreiras influenciam o processo de inclusdo, elas sao, na maioria das
vezes, consideradas como algo exdgeno ao desenvolvimento de projetos
inclusivos. Assumindo o significado de um determinado produto como um
processo exterior ao projeto que lhe esta na base.

A prioridade do funcional, em detrimento do simbdlico, presente na grande
generalidade dos textos de referéncia pode justificar-se, em parte, pela
dificuldade de conceber solugbes ergonomicamente viaveis para pessoas
com capacidades muito diversificadas, mas assenta, também, numa critica
subjacente as prioridades da indUstria dos paises desenvolvidos, que apesar
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de oferecer uma abundancia de produtos, investe pouco no desenvolvimento
de solugoes adequadas aos extremos da diversidade humana.

Em todo o caso, o vazio deixado pelo ndo tratamento das questoes simbdlicas
associadas ao design de produtos inclusivos leva a que esta dimensdo ndo seja
considerada ou seja abordada a partir de um quadro conceptual inadequado.

A presente tese procura contribuir para constru¢ao de um referencial tedrico
que enquadre a dimensao simbdlica dos produtos de design inclusivo,
estabelecendo as bases para um discurso conceptualmente claro e rigoroso
sobre o seu significado.

No ambito deste estudo ndo se pretende aprofundar questdes relacionadas
com a reabilitagdo fisica ou psicoldgica das pessoas com deficiéncia que,
embora também contribuam para a inclusdo social das pessoas com
incapacidade, sdo estudadas preferencialmente pela ergonomia, fisioterapia
ou psicologia. Procura-se compreender de que forma o design pode contribuir
para minimizar os sentimentos de vergonha, pena, solidao, repulsa ou baixa
autoestima comummente associados a utilizacdo de ajudas técnicas ou
outros objetos desenvolvidos para a incapacidade.

Fica, também, fora dos limites desta investigacdo, o combate ao estigma
relacionado com atributos que nao derivam da incapacidade, como o que
resulta de questoes raciais, da existéncia de um passado criminal ou de
orientacdo sexual, entre outros. N3o por se considerar que ndo apresentem
pertinéncia, mas porque o tratamento em conjunto de todas as categorias de
estigmatizados impede uma compreensdo mais clara e rigorosa da realidade
que se pretende estudar.

1.3. OBJETIVOS DA INVESTIGACAO

A presente tese esta enquadrada pelas nog¢des de direitos humanos e inclusdo
social, procurando contribuir para a materializagdo destes conceitos. Neste
sentido, procura colmatar uma lacuna do estado da arte da acessibilidade
e do design inclusivo que, por se centrar essencialmente na concepgao e
adaptacao das estruturas fisicas que compdem o ambiente construido, tende
a subvalorizar aimportancia da mudanca de mentalidades para os processos
de inclusao.

O design apresenta um papel fundamental neste processo, que deriva da sua
responsabilidade na criacdo do conjunto de espacos e objetos que sustentam
e organizam a vida em sociedade. Assim, este projeto de investigacao
apresenta como principais objetivos:

1) Clarificar o papel dos objetos desenvolvidos para a incapacidade na
reproducao do estigma.

2) Propor uma defini¢do de objeto antiestigmatizante, desenvolvendo uma
metodologia para o identificar e definindo estratégias que possam contribuir
para o seu design de forma consistente, em diferentes contextos e tipologias
de objetos.
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De forma a aproximar este estudo da pratica do design, sempre que possivel
o articulado escrito sera acompanhado por exemplos que demonstrem de
que forma os conceitos explanados podem ser codificados na linguagem dos
objetos. No mesmo sentido, serd apresentado um projeto de design, que
demonstre como as hipdteses tedricas levantadas podem ser aplicadas numa
situacdo proxima da pratica projetual real.

Procurar-se-3, também, refletir sobre os objetivos e limitagdes de solugoes
universais, enquanto estratégia de desenvolvimento de produtos,
enquadrando-os numa defini¢do mais abrangente, e conceptualmente mais
clara, de objeto antiestigmatizante.

1.4. DEFINICAO DE INCAPACIDADE

De forma a tornar mais claro, o ambito e objetivos deste projeto de
investigacao, importa comecar por explicitar o significado do conceito de
incapacidade, nomeadamente na sua relagao com os conceitos de doenca,
deficiéncia e envelhecimento.

No presente estudo, utiliza-se o significado de “incapacidade” adotado pela
OMS (2004), na “Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade
e Saude” [CIF], ndo so por este ser o documento padrdo em vigor para a
nomenclatura na drea da saude, mas também porque a sua redacdo assenta
num espirito reformador relativamente as nogdes anteriores de deficiéncia
e de incapacidade.

Desta forma, incapacidade pode ser entendida como "um
termo genérico (...) para deficiéncias, limitacoes da atividade
e restrigbes na participagdo. Ele indica os aspetos negativos
da interagdo entre um individuo (com uma condigdo de
saude) e seus fatores contextuais (ambientais e pessoais).”
(OMS, 2004, p. 186).

Incapacidade diferencia-se do conceito de deficiéncia, no sentido em que
esta consiste numa anormalidade, defeito, perda ou outro desvio importante
relativamente a um padrdo das estruturas do corpo, que pode, ou ndo,
originar uma incapacidade.

A identificacdo de uma deficiéncia, enquanto desvio relativamente ao que é
aceite como o estado “normal”, é realizada por um médico, com competéncia
para avaliar a funcionalidade fisica e mental, de acordo com padrdes
considerados normais para as fun¢des e estruturas do corpo humano. A
deficiéncia ndo implica necessariamente a presenca de uma doenca. A perda
de uma perna, derivada de um acidente, por exemplo, é considerada como
uma deficiéncia, mas ndo como uma doenca. Desta forma, as pessoas com
deficiéncia ndo devem ser, necessariamente, consideradas como estando
doentes.

A CIF faz uma distin¢do clara entre deficiéncia e doenca, considerando-os
como dois niveis distintos de classificacdo de saude. As doengas sdo
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classificadas em outro documento "A Classificagdo Internacional de Doencas,
Décima Revisdo” [CID-10], que complementa a CIF, enquanto ferramenta de
apoio ao diagnostico e que tem uma abordagem essencialmente etioldgica.
Na CIF o estado de saude é considerado de forma integrada, procurando
fornecer uma classificagdo global, que permita sequir a evolucdo das
condig¢des de saude das populagdes, bem como avaliar as diferentes causas
que para ela contribuem, quer tenham origem no estado da saude da pessoa,
ouU no contexto em que esta esta inserida.

Desta forma, a funcionalidade e a incapacidade sdo entendidas como o
resultado da interacdo entre dois componentes distintos: (i) a condi¢do de
saude, que pode apresentar, ou ndo, uma deficiéncia e que inclui outros
fatores como gravidez, envelhecimento ou stresse; (ii) e fatores contextuais,
como o sistema educativo, ou a acessibilidade do espago envolvente, por
exemplo.

A incapacidade é entendida ndo como uma caracteristica absoluta, mas
como uma relagdo entre duas variaveis, que em conjunto podem produzir
situagOes em que a pessoa nao consegue participar autonomamente, ou em
que participa com limitacdes. A partir desta definicdo, a incapacidade pode
ser determinada através do desempenho da pessoa, quando confrontada
com um conjunto de atividades da vida real, que cobrem o essencial das
atividades necessarias a inclusao social e que vao desde a educagao, as
relagdes interpessoais ou a mobilidade.

Quando o resultado deste bindmio, condi¢des de saude e fatores contextuais,
resulta em limitagoes na atividade ou na participagdo, estamos na presenca
do que pode ser chamado de incapacidade.

A abordagem proposta pela CIF permite analisar a incapacidade, ndo sé
a partir das caracteristicas fisicas do individuo, mas também do meio
envolvente, podendo este ser classificado como barreira ou como facilitador.

"Facilitadores sdo fatores ambientais que, através da sua
auséncia ou presenca, melhoram a funcionalidade e reduzem
a incapacidade de uma pessoa. Estes fatores incluem
aspetos como um ambiente fisico acessivel, disponibilidade
de tecnologia de assisténcia apropriada, atitudes positivas
das pessoas em relagdo a incapacidade, bem como servigos,
sistemas e politicas que visam aumentar o envolvimento de
todas as pessoas com uma condi¢do de saude em todas as
dreas da vida. A auséncia de um fator também pode ser
um facilitador, por exemplo, a auséncia de estigma ou de
atitudes negativas. Os facilitadores podem impedir que
uma deficiéncia ou limitagdo da atividade se transforme
numa restri¢do de participagdo, ja que o desempenho real
de uma agdo é melhorado, apesar do problema da pessoa
relacionado com a capacidade.” (OMS, 2004, p. 187)

Esta abordagem, ao propor uma visao global da incapacidade e das
condi¢des de saude, suas causas e consequéncias, procura lancar as bases
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2."(...) social inclusion is
understood as a process by which
efforts are made to ensure equal
opportunities for all, regardless of
their background, so that they can
achieve their full potential in life.

It is a multi-dimensional process
aimed at creating conditions, which
enable full and active participation
of every member of the society in all
aspects of life, including civic, social,
economic, and political activities,

as well as participation in decision
making processes.” (UN, 2009, p.3)

para uma melhoria das condi¢oes de vida da populagdo em geral e das
pessoas com incapacidade em particular, abrindo espaco para que seja
realizada investigacdo, ndo apenas ao nivel da prevencao e reabilitagdo
da incapacidade, mas também ao nivel contextual, sobre como construir
ambientes facilitadores, que permitam a atividade e a participacdo social
apesar da incapacidade.

Por ser um conceito mais abrangente, do que a nocdo de deficiéncia,
a incapacidade inclui pessoas, como os idosos, cuja condicdo de saude
advém de causas diversas, onde ndo pode ser identificada uma deficiéncia
em particular, ou onde ndo faz sentido falar de desvio a norma. Segundo o
Instituto Nacional de Estatistica [INE] (2012) cerca de 50% da populagdo idosa
apresenta muita dificuldade, ou ndo consegue, realizar pelo menos uma das
atividades de participagdo propostas pela CIF.

A mudanga de abordagem, da deficiéncia para a incapacidade, leva a que,
nos Censos de 2011 (INE, 2012), 17,4% das pessoas entre os 15 e 0s 64 anos,
apresentem dificuldade em pelo menos uma das atividades de participacdo
propostas pela CIF, o que significa um aumento para sensivelmente o dobro
das pessoas com incapacidade identificadas nos Censos de 2001, onde a
incapacidade foi definida a partir da presenga de uma deficiéncia.

A mudanca de paradigma sobre o que significa incapacidade esta a mostrar
que uma faixa substancialmente maior da populacdo apresenta dificuldades
de interagdo com o meio, e que a discriminacdo da incapacidade, através
da barreiras fisicas e atitudinais, ndo afeta apenas uma minoria de pessoas,
com caracteristicas desviantes, mas um conjunto muito mais abrangente da
populagao.

E neste contexto que a CIF inicia o processo de substituicdo da propria palavra
“incapacidade” por “limitagao de atividade”, pretendendo tornar mais clara a
natureza relacional, entre individuo e contexto que lhe esta na base e assim
combater o estigma que a palavra encerra. No presente estudo, optou-se por
continuar a utilizar a palavra “incapacidade”, porque esta enfatiza o estigma
e o preconceito, tornando mais claro o que projetos antiestigmatizantes
procuram combater.

1.5. DEFINICAO DE INCLUSAO SOCIAL

"(...) inclusdo social é entendida como um processo com
vista a garantir a igualdade de oportunidades para todos,
independentemente da sua origem, de forma a que
possam atingir seu pleno potencial na vida. E um processo
multidimensional que visa criar condicoes que permitam a
participagdo plena e ativa de todos os membros da sociedade
em todos os aspetos da vida, incluindo atividades civicas,
sociais, econdmicas e politicas, bem como a participagdo
nos processos de tomada de decisdo.” (UN, 2009, p.3.T.L.)?
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A nocdo de inclusdo social é hoje comummente utilizada, no contexto politico
e social, para nomear um processo orientado para a melhoria das condi¢oes
de vida e da participagdo em sociedade. Embora o seu sentido seja claro,
e a sua importancia praticamente consensual, a forma como esta pode ser
alcangada e o que significa inclusdo, dentro de um contexto social particular,
permanece uma questao complexa e dificil de aferir.

Sherwin (2010) argumenta que, em parte, a dificuldade em definir inclusado
social advém do facto desta ter surgido por oposi¢do a no¢do de exclusdo
social, de onde deriva, o que leva a percec¢do errada que tudo que ndo exclui
é por oposicdo inclusivo. Esta concep¢do menospreza a importancia de uma
definicdo positiva de inclusdo social, enquanto processo de transformacao
social com o objetivo de retirar pessoas da situacdo de exclusdo.

A expressao exclusdo social, foi inicialmente proposta por René Lenoir
(1974) para identificar um conjunto abrangente de pessoas e grupos sociais,
que este autor denominou de “excluidos” e que abrangia pessoas com
deficiéncia fisica e mental, suicidas, idosos invalidos, criancas vitimas de
abuso, toxicodependentes, marginais entre outros “inadaptados”. Em certa
medida, é possivel identificar uma sobreposicao entre a nogao de exclusao
social proposta por Lenoir (1974) e a nocao de estigma (Goffman, 1990), visto
ambas serem utilizadas para identificar problemas de aceitagdo social dos
mesmos grupos sociais.

Todavia, a crescente utilizagdo do conceito de exclusdo social, no &mbito
das politicas sociais, originou que hoje este conceito seja visto como central
a um conjunto muito abrangente de problemas sociais e econdmicos, que
incluem pessoas tao diversificadas como alunos com insucesso escolar,
desempregados, ou imigrantes. Para o Banco Mundial, o conceito de
exclusdo social veio assumir o lugar anteriormente ocupado pelo conceito de
“pobreza”, cujo enfoque se considera hoje como insuficiente para caracterizar
a situacao de priva¢ao e desigualdade em que se encontram muitas pessoas.
(www.worldbank.org)

O conceito de inclusdo social ganhou destaque no discurso politico e social,
por ter em consideracao mais dimensdes da vida de uma pessoa do que o
conceito de pobreza, sendo por este motivo mais adequado para explicar a
natureza multidimensional da discriminacgdo.

Segundo Sherwin (2010), a no¢ao de inclusdo social procura tornar claro que
as politicas com vista a coesdo social ndo devem assentar apenas no emprego
e no rendimento disponivel, como medidas de exclusdo e inclusdo social. Um
entendimento limitado que, ao considerar uma pessoa como socialmente
incluida exclusivamente a partir de indicadores econémicos, menospreza o
seu bem-estar psicoldgico e relagdes sociais (Craig et al., 2007).

Relativamente a inclusdo social de pessoas com incapacidade, Cobigo
et al. (2012) defendem que esta ndo pode ser aferida através do nivel de
empregabilidade ou de autonomia, em parte porque estes objetivos sao
desadequados para muitas delas, porque deixam de fora todas aquelas
pessoas cujo perfil de incapacidade ndo permite uma inclusdo social com
base na inser¢dao no mercado de trabalho, como é o caso de idosos ou de
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pessoas com deficiéncias mentais profundas.

No mesmo sentido, Hall (2004) argumenta que as pessoas com incapacidade,
mesmo quando tém uma atividade remunerada, se podem sentir inUteis e
Forrester-Jones et al. (2006) salientam que os empregos a que muitas destas
pessoas tém acesso ndo implicam necessariamente uma valorizacdo do seu
papel na sociedade.

A inclusao social parece, assim, subentender uma dimensao que vai para
além do emprego, da autonomia ou outros indicadores de participacdao
em sociedade, uma dimensao subjetiva que Cobigo et al. (2012) definem
como um sentimento de pertenca a um grupo, sem o qual as estratégias de
participagao em sociedade tendem em resultar apenas em exposicao social,
ou na mera presenca fisica na comunidade.

Segundo estes autores, o principal contributo que o conceito de inclusdo social
veio trazer para a conceptualizacao das pessoas estigmatizadas consiste no
reconhecimento da importancia de uma dimensao subjetiva, que se traduz
numa visao de inclusdo social que assenta na mudanca de mentalidades e no
combate aos preconceitos.

Deste ponto de vista, para que a inclusdo social possa ser bem sucedida
a partir da perspetiva da pessoa com incapacidade, esta tem de resultar,
simultaneamente, da criagdo de: (i) condi¢cOes objetivas de acesso aos
recursos e atividades sociais existentes, permitindo que a pessoa possa
participar em sociedade a diferentes niveis, na medida das suas capacidades
e (i) de uma mudanca de mentalidades, que contribua para a aceitagdo social
daincapacidade, reforcando o respeito mutuo e os sentimentos de pertenca
entre as pessoas com incapacidade e a comunidade onde vivem.

1.6. ESQUEMA DATESE

Procurando dar resposta, por um lado, a interdisciplinaridade dos conceitos
que intervém no desenvolvimento de objetos antiestigmatizantes e, por
outro, ao facto de existirem poucas referéncias que inter-relacionem os
estados da arte relativamente ao estigma e ao design inclusivo, optou-se
por organizar a presente tese em 7 capitulos que no seu conjunto procuram
estruturar uma narrativa coerente e facil de sequir, que lance as bases para
uma pratica de design capaz de responder consistentemente ao problema
dos significados negativos associados aos objetos desenvolvidos para a
incapacidade.

O capitulo 1 procura definir os objetivos a que este projeto de investigacdo
se propde, enquadrando-os num processo de transformagao social mais
abrangente, que tem por finalidade promover a qualidade de vida, o bem
estar emocional e a inclusdo social das pessoas com incapacidade.

No capitulo 2, partindo de uma concepgao de estigma, enquanto fendmeno
enraizado no cédigo cultural dominante, é analisada a evolugao das narrativas
que sustentam as nogoes de deficiéncia e a incapacidade, procurando mapear
as principais mudancas de paradigma que ocorreram, a este respeito, ao longo




dos séculos. Demonstrar-se & que o estigma relativamente a incapacidade foi
construido culturalmente, a partir de sistemas simbdlicos suportados pelas
estruturas de poder em sociedade, e que se apresenta na atualidade, como
uma narrativa composta por esteredtipos e preconceitos que assentam
principalmente em concec¢des erréneas, desconhecimento e medos
injustificados. Este capitulo procura lancar as bases para a descodificacdo da
linguagem do estigma, que persiste até hoje enquanto continuo histérico de
descriminacdo e segregacdo, legitimado pela for¢a do habito.

O capitulo 3 apresenta e discute uma definicdo de objeto estigmatizante,
procurando clarificar os mecanismos de producdo de significado que
tornam um objeto num “sinal de estigma”. Utilizando conceitos e categorias
provenientes da analise semidtica sao criadas as bases para uma linguagem
clara e rigorosa sobre a producdo de significados estigmatizantes e
antiestigmatizantes nos produtos desenvolvidos para acomodar a
incapacidade.

O capitulo 4 propde um conjunto de principios com vista ao design de
produtos antiestigmatizantes. Partindo de uma reflexao critica sobre a no¢des
de design universal e design inclusivo, bem como da sua relagdo com o estado
da arte relativamente ao estigma e discriminacao, este conjunto de principios
analisa e teoriza o significado positivo de produtos existentes, procurando
lancar as bases para uma compreensao sistematica de como o estigma pode
ser combatido a partir do design. O conjunto de principios proposto procura
demonstrar como podem ser materializados na linguagem dos objetos
conceitos essenciais para a inclusdo social, como o desenvolvimento da
identidade da pessoa estigmatizada ou a criagdo de situagoes de contacto
entre ela e as outras pessoas.

Seguindo uma pratica comum na area do design, em que a sistematizagdo
de conhecimento é produzida a partir de principios procurou-se, neste
capitulo, inspirar a compreensdo de como podem ser desenvolvidos
produtos antiestigmatizantes, sem definir em concreto os resultados a serem
alcancados e deixando margem para desenvolvimento continuo de novas
solugoes.

O capitulo 5 apresenta um estudo exploratorio sobre a forma como o
estigma e a discriminagao sdo percecionados em Portugal. Partindo de
dados existentes sobre a discriminacdo, e de um inquérito realizado a
Associagao Gulliver e ao grupo dEfecientes indignados, é apresentada uma
visdo, que demonstra a forma como o estigma é visto pelas comunidades
que lutam pelos direitos das pessoas com incapacidade. Neste capitulo, é
também proposta uma metodologia de analise do significado de produtos
desenvolvidos para incapacidade, procurando distinguir aqueles que podem
ser considerados como estigmatizantes dos antiestigmatizantes, sendo
analisado e discutido o significado de doze produtos de apoio existentes.

O capitulo 6 descreve o processo de design de um produto de mobilidade ao ar
livre, procurando testar o conjunto de principios antiestigmatizantes, através
da sua aplicacdo a um caso em concreto. Este capitulo tem como principal
objetivo demonstrar como a sistematizacdo tedrica desenvolvida na tese
pode ser codificada na linguagem dos objetos. Este projeto foi desenvolvido
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a partir dos dados recolhidos no inquérito realizado a Associagao Gulliver
e ao grupo dEfecientes indignados, apresentado no capitulo 5 e responde
as condicionantes e expectativas particulares deste contexto. Contudo, o
facto dos grupos inquiridos serem representativos da realidade portuguesa,
permite encarar os resultados deste projeto como indicadores de uma maior
abrangéncia. De forma a comparar o projeto desenvolvido com um conjunto
de produtos existentes, este capitulo apresenta, ainda, os resultados de um
segundo inquérito, realizado aos mesmos grupos.

Para terminar, o capitulo 7 apresenta um sumario das conclusoes e resultados
alcancados durante os varios capitulos da presente tese, procurando focar
este estudo, ndo apenas na descricdo dos mecanismos que relacionam o
estigma com a producdo de objetos para a incapacidade, mas essencialmente
na forma de o combater a partir do design.
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Figura 1. A Clinical Lecture

at the Salpétriére

Jean Charcot numa demonstracdo da
histeria feminina para uma audiéncia
de estudantes de medicina em 1887.
A histeria era entdo um diagnostico
médico comum, reservado apenas

a mulheres, que apresentavam
sintomas de frustragdo sexual.

As terapéuticas para esta condicdo
podiam consistir em duches

gelados ou massagens genitais
realizadas pelo médico.

Em casos extremos de resisténcia ao
tratamento a mulher era internada
num asilo de loucos e submetida a
uma remocgao cirurgica do Utero.
Hoje em dia a histeria feminina ndo é
reconhecida como uma doenga real.
Reproducdo de uma gravura existente
no consultério de Sigmund Freud .
Recuperado, em 20 de julho, 2016,
de https://wellcomecollection.
files.wordpress.com/2015/08/

moo013879.png

2. BREVE HISTORIA SIMBOLICA DA INCAPACIDADE

Na sua obra seminal, Goffman (1990) define estigma, como a situacdo do
individuo que se encontra impossibilitado para uma aceitacdo social plena,
com base em uma caracteristica, que o assinala como sendo diferente e que
0 associa a um estereotipo com conotagdes negativas que o impedem de
assumir a sua verdadeira identidade.

A definicdo de Goffman permanece valida. Contudo, varios autores tém
vindo a defender que para se conseguir compreender o estigma, este ndo
pode ser analisado apenas a partir das consequéncias que tem na vida
da pessoa estigmatizada. Stuber, Meyer e Link (2008) consideram que o
estigma, relativo a doenca e a incapacidade, é um fendmeno semelhante a
discriminacdo racial ou de género, argumentando que tal como estes, assenta
em questdes de poder e de manuteng¢ao da ordem social, com implicagdes
na sociedade, como um todo .

A Organiza¢do Mundial de Saude [OMS] (2004) defende que a incapacidade
decorre, ndo so questdes de funcionalidade humana mas, também de fatores
contextuais, argumentando que nao pode ser encarada como um problema
do individuo, causado diretamente pela doenca, trauma ou outro problema
de saude, mas como um conjunto complexo de condi¢des, muitas das quais
criadas pelo ambiente social.

No mesmo sentido, Thornicroft, Rose, Kassam e Sartorius (2007) argumentam
que o estigma, por assentar em desconhecimento e concegdes erradas,
provoca uma segregacao social injustificada e mais agravada do que seria
necessaria, quer para a protecdo da pessoa quer para a protecdo da sociedade,
salientando que os preconceitos e discriminagdo provocam consequéncias
mais negativas para a vida das pessoas do que as que advém da incapacidade
em si mesma.

Jones et al. (1984) procurando recentrar a definicdo de estigma, considera
que este tem por base uma relagao, que se estabelece entre um determinado
atributo e um esteredtipo socialmente negativo. Para este autor, o estudo
do estigma passa necessariamente pelo estudo dos estereétipos sociais,
procurando compreender como estes se constroem e reproduzem.

Moscovici (2007) define a no¢do de esteredtipo enquanto uma estrutura
psicoldgica que esta na base de atitudes e preconceitos, argumentando que
estes suportam os sentimentos, de aceitacdo ou rejeicao, dos grupos sociais
visados. Segundo este autor, os esteredtipos ndo sao criados por um individuo
isoladamente e embora possam ser aplicados relativamente a uma pessoa
considerada na sua individualidade, tendem a estabelecer uma norma social
implicita ou até mesmo uma pratica institucionalizada.

Para Link e Pelhan (2013, pp. 529-531) existe uma sobreposi¢do entre os
conceitos de estigma e preconceito, referindo-se a ambos como formas
de rotulagem social que partilham os mesmos componentes: (i) salientam
determinados tipos de diferengas humanas, ignorando outras; (ii) associam
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a diferenca a estereotipos negativos; (iii) estabelecem a segregagdo de
pessoas, que passam a ser considerados como “os outros”; (iv) provocam
respostas emocionais negativas, como medo, pena, impaciéncia ou irritacao;
(v) originam a perda de status social; (vi) e dependem das estruturas de poder
social cultural, econémico e politico para existirem.

O estigma deve assim ser definido como um fendmeno social complexo para
o qual concorrem varios componentes. Segundo Link e Pelhan (2013), um
esteredtipo negativo a que ndo estejam associadas os restantes componentes,
ndo deve ser considerado como estigmatizante. Se considerarmos, por
exemplo, os esteredtipos existentes relativamente a classes socioprofissionais
como os advogados ou os politicos, estes ndo deixam de ser uma simplificacdo
injusta para muitas das pessoas que exercem estas atividades, contudo, como
dai ndo advém perda de status social e segregagdo social, ndo podem ser
considerados como estigmatizados.

"Em nossa definicdo, o estigma existe quando co-ocorrem
elementos de rotulagem, esteredtipos, separacdo, perda de
status, e discriminagdo em situagdo de poder que permita o
desenrolar destes processos.” (Link e Pelhan, 2013, p.382,
T.L)3

Embora nem todos os esteredtipos possam ser considerados como
estigmatizantes, o estigma funciona como agregador de um conjunto
disperso e muito diversificado de caracteristicas humanas. No estado da
arte podemos encontrar a nocdo de estigma para descrever situagdes
de discriminacdo e preconceito relativamente a pessoas com deficiéncia
mental, motora ou visual, doentes com SIDA, doentes de cancro, obesos,
homossexuais, prostitutas, leprosos, incontinentes urinarios, desempregados
ou idosos (Link e Pelhan, 2013).

A nogao de estigma ganha, assim, uma abrangéncia e indefinicdo que se
aproxima da ideia de desvio proposta por Becker (2008), sendo definido ndo
como uma caracteristica que reside no comportamento ou capacidades da
pessoa considerada como desviante, mas na interacao que esta estabelece
com o grupo dominante.

Em parte, a complexidade de analise do estigma advém desta multiplicidade
de pessoas diferentes, que se considera como partilhando o mesmo tipo
de discriminagdo, cujo agrupamento advém, menos da existéncia de
semelhangas entre elas, do que do peso que a tradi¢cdo tem na producdo
de esteredtipos. Em certa medida, continuam a ser as pessoas que desde o
periodo medieval foram colocadas em asilos (Jarrett, 2012) (Foucault, 1978)
que ainda hoje sdo consideradas como “vitimas de estigma”.

2.1. PODER SIMBOLICO

E comum em linguagem corrente, a ideia de “simbdlico” ser utilizada como
anténimo da ideia de “real”. Esta utilizacdo assenta na concecdo errada que

3- "In our definition, stigma
exists when elements of labeling,
stereotyping, separating, status
loss, and discrimination co-occur
in a power situation that allows
these processes to unfold.”

(Link e Pelhan, 2013, p.382)



o simbdlico se encontra distante da vida pratica. No senso comum, um ato
simbolico é um ato que, embora possa ser entendido como portador de
mérito, raramente ¢é valorizado pela sua eficacia sobre a realidade. E entendido
como algo metafdrico, emblematico e tendencialmente inconsequente.

A percegao incorreta da relevancia do simbdlico, bem como das suas
repercussdes, ndo tem em consideracdo que todas as nossas agoes sao
condicionadas pelo significado que atribuimos ao que nos rodeia, e que
o simbdlico tem um profundo impacto na nossa vida, enquadrando e
influenciando todas as nossas escolhas.

Os conflitos sociais comecam frequentemente por ser divergéncias
simbolicas, de natureza politica, religiosa ou cultural. Um confronto de
narrativas que procuram atribuir sentido a realidade, e que ao fazé-lo atribuem
significados distintos aos mesmos fendmenos. Bourdieu (1970) denomina a
estas narrativas de sistemas simbodlicos, enfatizando a sua importancia na
organizacao social.

"Se os sistemas simbdlicos sdo formas sociais a partir das
quais se procede a uma interpretacdo do mundo, eles ndo sao
auténomos em relagdo aos regime e prdticas, no interior das
quais ganham particular sentido. Como a ldgica das prdticas
traduz condigées objetivas desiguais, os sistemas simbdlicos
produzem e reproduzem, ao construirem o mundo, formas
de dominacgdo. A cultura que gera consensos, uma das
funcbes dos sistemas simbdlicos, é a mesma que legitima
as diferengas objetivas e que portanto separa (...) E por isso
que os sistemas simbdlicos sdo concebidos como sistemas
de poder, e é assim que o poder simbdlico produz o seu
efeito ideoldgico, revestindo a forma de violéncia simbdlica
exercida por classes e grupos sobre outras classes e grupos,
no contexto de lutas pela imposicdo de formas distintas de
definicdo do mundo” (Curto, Domingos e Jerénimo, 2011,
p-XXXVII)

Os sistemas simbolicos tém, assim, uma natureza estruturante da realidade,
que deriva do facto de eles proprios serem estruturados. E através da sua
capacidade para atribuirem sentido ao mundo que ganham o poder de
construcdo da realidade. Contudo, o poder dos sistemas simbdlicos nao é
apenas intrinseco e dependente da sua logica e capacidade argumentativa.

"O que faz o poder das palavras e das palavras de ordem,
poder de manter a ordem ou de a subverter, é a crenga
na legitimidade das palavras e daquele que as pronuncia,
crenga cuja producgdo ndo é da competéncia das palavras”
(Bourdieu, 2011, p.11)

O poder dos sistemas simbolicos deriva do poder dos grupos sociais que 0s
suportam, poder que, segundo Bourdieu (2011), assenta na concentracao
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de diversos tipos de capital, nomeadamente o capital econdmico, cultural e
social, sendo através da sua acumulagdo que o seu detentor ganha o prestigio
e capacidade de influéncia necessarios para interpretar a realidade e produzir
narrativas que se tornam socialmente consideradas como verdadeiras e
justas.

Por capital economico entende-se a posse de patrimodnio, bens materiais
e recursos financeiros em geral, por capital cultural a educagdo legitimada
por instituicdes de ensino e por capital social a rede de relagdes que um
determinado individuo possui (Bourdieu, 2011). Como estes capitais nao
estdo distribuidos de forma equitativa pelas diferentes pessoas, ou grupos
de pessoas que constituem uma sociedade, o poder simbdlico também nao
esta distribuido de forma uniforme.

Desta forma, pode compreender-se que a visdo do mundo das pessoas, com
maior capital simbdlico, tenha mais influéncia na producdo dos valores e
normas sociais do que a visdo daquelas que tém menos.

Bourdieu e Passeron (2008) consideram que o modo como as normas sociais
se vao estabelecendo se constitui como uma forma de dominacao sobre as
pessoas com menor capital simbdlico, e descrevem este fendmeno a partir
da analise da escola publica em Franga, onde as criancas provenientes de
grupos sociais com menor capital simbdlico sdo forcadas a abandonar os seus
habitos e valores, para adotar os sistemas simbolicos das classes dominantes.

Da mesma forma, as pessoas com incapacidade, devido a viverem em situagao
de discriminagdo, apresentam um menor capital simbdlico, o que origina uma
menor capacidade para influenciar o sistema simbolico dominante. Assim,
veem o seu papel social ser definido a partir das narrativas vantajosas a outros
grupos sociais, para quem a juventude, produtividade e sucesso econémico
sdo considerados como essenciais para determinar o valor individual de cada
pessoa.

Os sistemas simbolicos impdem, assim, uma forma de poder, que dissimula
as relagdes de forca entre os grupos sociais que os sustentam. Apresentam-se
como um mecanismo de afirmacao das classes dominantes que, ao ganharem
o poder de definicdo do mundo, garantem a reproducdo dos seus valores,
onde se incluem as conce¢des estigmatizantes relativamente a incapacidade.
O estigma constitui-se, assim, como um elemento que participa na produgao
da ordem social, descrito por Foucault (2005) como tendo uma natureza
essencialmente normalizadora.

Segundo Bourdieu (2011), a invisibilidade do poder simbdlico ndo resulta
de um equivoco, mas da sua propria natureza, cuja acdo depende do facto
das relagdes de forca que neles se exprimem se manifestarem de forma
transformada e irreconhecivel. O conjunto de valores e narrativas sociais
sobre os quais assenta a discriminac¢do da incapacidade s sdo consideradas
como socialmente validas, porque nos sdo apresentadas transformadas, sob
aforma de impossibilidade fisica ou necessidade de protecao, escondendo a
sua real natureza de normalizacao, segregacao e dominacgao.

Phelan, Link e Dovidio (2008) sugerem que os conceitos de estigma,
discriminagdao e exclusao social apresentam uma forte relacao entre si.




Segundo estes autores, apesar do conceito de estigma ser mais utilizado
para explicar os sentimentos de vergonha e as desvantagens sociais de uma
pessoa ou grupo com caracteristicas ou comportamentos desviantes, o tipo
de discriminacdo a que estas pessoas estdo sujeitas apresenta varios pontos
em comum com a defini¢do de “preconceito”, utilizada por Allport (1954).

O estigma deve, assim, ser entendido como uma forma de discriminagao
semelhante a que existe relativamente a grupos sociais mais abrangentes,
como as mulheres ou pessoas de diferente origem étnica. Este modo de
olhar permite uma compreensao do estigma menos centrada nos efeitos da
discriminagdo ao nivel individual e mais orientada para a identificacao das
transformagdes necessarias nas estruturas de poder que lhe estdo na base.

2.2. ESTIGMA E SEGREGACAO

Para Goffman (1990), o estigma atribui um significado negativo a um atributo
que a partida ndo o tem. Desta forma, deve ser entendido, ndo como uma
linguagem de atributos, mas como uma linguagem de relagdes (Goffman,
1990, p.13). Segundo este autor, um determinado atributo, como um defeito
fisico por exemplo, ndo é negativo nem positivo em si mesmo, podendo
tornar-se estigmatizante numa determinada situagao social, mas permanecer
neutro, ou mesmo credibilizante, quando se encontra noutra situacao.
Goffman utiliza o seqguinte exemplo, como forma de suportar o seu raciocinio:

"...umindividuo que deseja lutar por seu pais pode esconder
um defeito fisico por recear que o seu estado fisico seja
desacreditado. Posteriormente, ele mesmo, amargurado
e tentando sair do Exército, pode consequir admissdo
no hospital militar, onde se exporia ao descrédito se
descobrissem que ndo tem realmente qualquer doenca
grave.” (Goffman, 1988, p.13)

Goffman demonstra que, a relagdo entre um determinado atributo, como um
defeito fisico, e o descrédito provocado pelo estigma ndo decorre diretamente
do defeito fisico em si, mas da relagdo que este estabelece com o contexto.
Contudo, a interpretagao deste autor corre o risco de menosprezar o estigma
enquanto processo de poder e segregagao social.

Consideremos o seguinte exemplo: a utilizacdo de um andarilho por parte
de uma pessoa que habita num lar de idosos ndo leva necessariamente a
sua estigmatizagao por parte dos outros utilizadores deste ambiente, mas
se o0 mesmo andarilho estiver a ser utilizado em outro contexto social,
pode suscitar duvidas sobre a competéncia ou autonomia do seu utilizador.
Segundo a ace¢ao de Goffman, tal significaria que a utilizacao deste andarilho
sO se tornaria estigmatizante fora do lar de idosos.

Todavia, o facto de o estigma ndo ser sentido num ambiente protegido,
como um lar de idosos, ndo significa que ndo esta também nesse momento
a contribuir para a segregacao. Se olharmos para a mesma situacao a partir de
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uma perspetiva mais abrangente, o facto de uma pessoa habitar num lar de
idosos suscita, por si so, duvidas sobre a sua capacidade para ser autonoma,
lancando sobre ela 0s mesmos esteredtipos negativos que a utilizacdo do
andarilho.

Desta forma, afirmar que um andarilho ndo é estigmatizante quando estd a
ser utilizado num espago, como um lar de idosos, é uma afirmagao que arrisca
ndo compreender a verdadeira motiva¢do do estigma enquanto processo,
que tem por principal objetivo a segregacdo, ou seja manter determinadas
pessoas e grupos sociais em espagos de controlo e de dominacao.

Se aplicassemos a mesma concegao proposta por Goffman a discriminagao
racial, por exemplo, tal significaria que o tom de pele pode ganhar um
significado estigmatizante, mas que tal ndo acontece em todas as situagoes.
Que em alguns momentos é estigmatizante fazer parte de um grupo étnico e
em outros ndo. Se por um lado, esta constatagao nos permite, conceptualizar
que a relagdo que existe entre o tom de pele e os esteredtipos negativos é
arbitraria, construida culturalmente e que se manifesta de forma diferente
em sociedades distintas, por outro também pode levar a uma visao errada de
que, dentro do mesmo contexto social a discriminagao e dominagao social
so existem fora dos ambientes sociais protegidos, ndo reconhecendo que
a propria existéncia de ambientes protegidos, consiste num mecanismo de
segregacao suportado pelo poder socialmente dominante.

Da mesma maneira que um modelo tedrico que analise a discriminagdo nas
sociedades esclavagistas a partir do pressuposto que existe discriminacao
relativamente aos negros em determinadas situagoes e discriminagao
relativamente aos brancos em outras, perde a perspetiva social do que significa
a opressdo racial, também o estigma relativamente a incapacidade ndo pode
ser encarado a partir do pressuposto que quando a pessoa estigmatizada esta
junto dos seus semelhantes numa instituicao de acolhimento, o estigma nao
existe.

O facto da pessoa estigmatizada sentir que apenas dentro dos espagos
controlados, se encontra livre de discriminagao, é por si s6 uma manifestacao
de estigma, que a desencoraja a procurar outros ambientes e que perpetua
a segregacao.

Se voltarmos a situac¢do descrita por Goffman e a analisarmos de um ponto de
vista socialmente mais abrangente, podemos constatar que apesar do mesmo
“defeito fisico” assumir um valor de descrédito ou de legitimidade consoante
a situagao, no exemplo dado ele sé assume um papel de legitima¢do quando o
individuo pretende aceder ao hospital militar, ou seja, apesar de parecer que
o sentido da incapacidade mudou nas duas situag¢des, de facto em ambas se
pode observar uma relagao entre o suposto “defeito fisico” e um esteredtipo
estigmatizante, quer seja para a ndo aceitacao no servi¢o militar como para
a aceitacdo no servico hospitalar.

Ao encarar o estigma como um mecanismo abstrato onde os significados
estigmatizantes sdo produzidos a partir de relagdes arbitrarias, Goffman
desconsidera aimportancia do contexto social como um todo e das relagdes
de poder que lhe estdo na base, perdendo a no¢ao de que o sentido dos




atributos estigmatizantes, dentro de um contexto social, é tao estavel quanto
as estruturas de poder que o suportam.

Sem a consciéncia do contexto histdrico e social de opressao e discriminacdo
que um processo de estigmatizagao obrigatoriamente acarreta, ndo é possivel
compreender a sua linguagem, porque esta se interliga com o cédigo cultural
dominante que da sentido a sociedade.

O estigma so pode ser compreendido, a partir de um modelo que o entende
como fazendo parte de uma dinamica de luta pelo poder de interpretacdo
do mundo, em que o prdprio conceito de estigma surge, apenas na segunda
metade do século XX, como parte de uma visdo de mundo, que considera
como injusta e ilegitima a forma como as pessoas com incapacidade foram
tratadas ao longo da historia.

Assim, a variabilidade dos significados estigmatizantes que Goffman
identifica ndo depende tanto da situagdo, como ele sugeriu, mas da perspetiva
ideoldgica, ou seja da narrativa que se conhece e em que se acredita,
porque é ela que atribui o sentido, legitimo ou estigmatizante, as atitudes
e comportamentos.

Contudo, o equilibrio de poder que sustenta uma ideologia dominante ndo é
estatico, esta constantemente a ser desafiado por forgas que aspiram auma
transformagao do consenso simbdlico. Esta luta, pelo poder de interpretacao
da realidade, cria uma dindmica onde a medida que uma narrativa vai
ganhando poder, tornando-se mais consensual, outras vao perdendo
influéncia.

Striker (1999) defende que as atuais divergéncias relativamente a
incapacidade foram construidas ao longo do tempo, argumentando que a
histdria da incapacidade ndo pode ser encarada como uma série de ruturas,
mas como um continuum, cujas crengas e convicgoes de uma época provocam
efeitos nas geragdes que lhe sucedem. Esta atitude perante a evolucdo
narrativa da incapacidade permite compreender o complexo mosaico de
convicgoes, atitudes e comportamentos, que compdem a nogao atual de
incapacidade e consequentemente o estigma que lhe esta associado.

O estigma é um cddigo construido ao longo do tempo, para o qual contribuem
uma mistura de crengas enraizadas, medos, preconceitos e desconhecimento.
A sua analise torna-se, assim, um exercicio de interpretacdo, enquadrado
pela coexisténcia de diferentes convic¢des que sé fazem sentido dentro do
contexto historico e cultural que as produziu.

A forma como cada sociedade discrimina diferentes tipos de pessoas provoca
padrdes especificos de exclusdo, que desvalorizam mais algumas pessoas
do que outras, com base nas histdrias, crencas e tradicao de cada contexto
social, variando de acordo com o desenvolvimento politico e econdomico ou
a composicao religiosa, étnica e cultural de cada sociedade.

Desta forma, o poder de que falam Bourdieu (2011), Link e Phelan (2013) s6
pode ser verdadeiramente compreendido, se encarado, ndao apenas como
um processo de exercicio de poder no contexto da atualidade, mas também
como um processo continuado ao longo da histéria com vista a manutencdo




desse mesmo poder.

O estigma s6 pode assim ser verdadeiramente compreendido, se olhado
como um conjunto de preconceitos sedimentados por muitos séculos
de segregacdo e pobreza que suportam o esteredtipo de pessoa com
incapacidade. Um esteredtipo que condiciona o nosso olhar e forma a base
a partir da qual interpretamos a incapacidade e estabelecemos o que é
desejavel e expectavel.

Os esteredtipos formam parte da cultura de um grupo e,
como tais, s@o adquiridos pelos individuos e utilizados
para uma eficaz compreensdo da realidade. Ademais, a
conscientizagdo dos esteredtipos cumpre para o individuo
uma fungdo de tipo defensivo: ao contribuir com o
mantimento de uma cultura e de determinadas formas de
organizagdo social, garantem o resquardo das posicoes
alcangadas. (Mazzara, 1999, p. 14).

O esteredtipo de pessoa com incapacidade é um rétulo carregado de tradicao,
uma simplificagdo do “outro” construida culturalmente ao longo do tempo que
atribui uma dimensao identitaria exagerada a uma determinada caracteristica
humana, impedindo outras de se afirmar. E uma projecao langada sobre a
pessoa, construida ao longo de muitos séculos, com base em condi¢des de
vida mais penalizadoras do que a incapacidade em si.

2.3. SOBREVIVENCIA

A existéncia de pessoas com incapacidade é tdo antiga como a propria
humanidade e sdo cada vez mais comuns as evidéncias arqueoldgicas de
que na pré-historia pessoas com incapacidade sobreviveram longos periodos
de tempo devido aos cuidados por parte das comunidades em que estavam
inseridos (Tilley, Oxenham, 2011). O exemplo mais antigo que se conhece,
provém do periodo Neandertal, hd 45000 anos, e consiste num homem
que viveu até aos 50 anos com um brago amputado, mas outros exemplos
mostram esqueletos com deformacgdes congénitas, como spina bifida ou
nanismo que sobreviveram até a adolescéncia ou mesmo a idade adulta
(Gorman, 2012).

Apesar de sabermos que apenas poderiam ter sobrevivido a partir do auxilio
de outras pessoas, num contexto de caca e recole¢ao de alimentos, pouco se
sabe sobre como a incapacidade era enquadrada nas sociedades primitivas.
Doat (2014) sugere que o facto das sociedades primitivas cuidarem dos
individuos que nao conseguiam sobreviver sozinhos pode apresentar um
papel crucial para a compreensdo da evolugao humana, apontando para a
importancia da empatia e da cooperagao entre individuos, como elementos
estruturantes para o desenvolvimento do Homem, desde o seu inicio.

Em textos escritos, a referéncia mais antiga que se conhece relativa a
deficiéncia consiste no poema sagrado indiano Rigveda, escrito entre 3500 e




1800 a.C., onde a rainha guerreira Vishpala, apds a amputacdo de um membro
inferior, terd regressado a batalha utilizando uma prétese de ferro (Singh,
2009).

Na antiguidade classica, o mito de Hefesto apresenta também uma referéncia
a deficiéncia. Conta-se que Hefesto, deus do fogo, nasceu com uma perna
disforme que o fazia coxear, o que lhe dava uma aparéncia grotesca aos olhos
dos antigos gregos. Hera, sua mae, envergonhada por ter dado a luz um filho
disforme, langou-o ao mar, onde Hefesto foi recolhido pelas filhas do oceano,
Tétis e Eurinome, que o levaram para a ilha de Lemos. Hefesto viveu afastado
dos outros deuses, trabalhando como artesdo e fabricando os mais belos
objetos em ferro, bronze e metais preciosos, forjando inclusivamente os raios
de Zeus (Grimal, 2004).

Hefesto vé a sua reabilitagdo junto dos outros deuses depender da sua
habilidade na forja, que supera a sua “fealdade” tornando-o Util para uma
sociedade guerreira, preocupada com a defesa do seu territorio. Vishpala, da
mesma forma, aparece como um exemplo de superagao e utilidade bélica,
sendo as suas capacidades guerreiras aumentadas por possuir uma perna
de ferro.

As narrativas mitoldgicas de Vishpala e Hefesto assentam numa conce¢do
de individuo enquanto um elemento ao servico da sociedade, procurando
demonstrar que a pessoa com incapacidade, pode ser reabilitada desde que
se torne socialmente Util.

No periodo classico, comecam a surgir na Grécia cidades estado, estruturas
sociais com uma participacao politica mais ativa dos cidadaos e com uma
estrutura econdmica suportada por atividades comercias e mercantis. O
confronto de culturas, proveniente do comércio, tera enfraquecido o poder
explicativo dos mitos, abrindo as portas ao pensamento filosofico de Platao
e Aristoteles, que fazem referéncias explicitas a incapacidade nas suas obras.

Platdo (2001), na “Republica”, considerada como uma das obras
fundamentais para a criagdo das democracias ocidentais contemporaneas,
apresenta um conjunto de propostas éticas e politicas para uma suposta
cidade estado ideal. No livro lll, partindo de uma reflexdo sobre a medicina
e as praticas de prevencdo de saude da época, Platdo apresenta-nos um
didlogo, onde Sdcrates propde um conjunto de reflexdes que procuram
resolver os problemas que advém de doencas que ndo possam ser curadas,
argumentando que as pessoas que apresentem uma incapacidade que as
impeca de trabalhar, devem ser deixadas morrer.

Um carpinteiro, quando esta doente, pretende do médico
que lhe dé a beber um remédio que o faca vomitar
a causa da doenga, ou que o liberte, purgando-o ou usando
de cautérios ou praticando uma incis@o. Mas, se alguém lhe
prescrever uma dieta a longo prazo, pondo-lhe emplastros
na cabeca e o mais que se seque, em breve lhe diz que
ndo tem vagar para estar doente nem lhe serve de nada
viverassim, com o espirito entregue a doencas, descurando
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o trabalho que tem na frente. E depois disso, manda embora
um médico desses, entra na sua dieta normal, e fica sdo,
vivendo para o seu trabalho. E, se o seu corpo ndo é capaz
de resistir, a morte liberta-o de dificuldades. (Platdo, 2001.

pp. 141-142)

A medicina para Platdo é entendida a luz da sua funcdo social, neste sentido
pessoas que ndo possam ser tratadas ao ponto de se tornarem socialmente
Uteis ndo devem ver as suas vidas prolongadas, porque estas serdo vidas sem
sentido, para o proprio e para o estado.

Portanto, estabelecerds na cidade médicos (...) que hdo-se
tratar, dentre os cidaddos, os que forem bem constituidos
de corpo e de alma, deixarGo morrer os que fisicamente
ndo estiverem nessas condicoes, e mandardo matar os
que forem mal conformados e incurdveis espiritualmente.
(Platdo, 2001. p. 147)

No mesmo sentido Aristoteles (2006), na sua obra “A Politica”, dedica o livro
VIl a descricao de um estado ideal, defendendo no capitulo XVI, a existéncia
de uma lei que proiba alimentar todas as criangas que nascam disformes.

De alguma forma, as propostas de Platao e Aristoteles parecem retroceder
relativamente ao mito de Hefesto, radicalizando a posicao relativamente a
integracdao de pessoas com incapacidade. Nas suas obras ndo existe uma
substitui¢do para as figuras miticas de Tétis e Eurinome, que ao resgatarem
Hefesto da morte lhe ddo a oportunidade de redimir a sua deformacao.

Esta radicalizagdo advém essencialmente do carater idealizado dos textos
que propdem. Platdo e Aristoteles procuram definir uma ética aplicavel a
uma sociedade perfeita e ndo encontram razdo para que nessa sociedade
devam existir pessoas com incapacidade. Apesar de ambos reconhecerem a
necessidade de estruturas sociais estratificadas onde as tarefas menos nobres
sdo realizadas pelas classes mais baixas, admitindo inclusive a escravatura,
concebem que, a sua maneira, todos apresentam um certo nivel de acdo
virtuosa, que ndo é condicente com a incapacidade.

No mundo idealizado, de Platdo e Aristdteles, ndo existe lugar para a
incapacidade, porque esta é encarada como um obstaculo a sobrevivéncia,
ndo apenas da pessoa mas de toda a comunidade. O corpo disforme, que de
pouco serve para o trabalho fisico ou para a guerra, é por isso considerado
apenas um peso.

Apesar de hoje, nos parecer grotesca a hipotese de abandonar a morte as
pessoas com incapacidade, aideia de que ainclusdo depende da reabilitagdo
da pessoa, de forma a que esta possa tornar-se socialmente Util, continua
presente na atualidade. O foco na reabilitagdo profissionalizante, por
exemplo, muitas vezes frustrante por ser centrada em aspetos nos quais a
pessoa apresenta mais deficits, continua a ser uma realidade, principalmente
para jovens com deficiéncias mentais, para quem aprender uma profissdo se
torna o objetivo central do seu processo de integragao social.
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2.4. CARIDADE E COMPAIXAO

Na Idade Média (séc. IV ao séc. XIV), periodo em que a Igreja Catdlica foi a
Unica instituicdo estavel e a principal responsavel pela educacdo e cultura do
mundo ocidental (Marcondes, 2002) a deficiéncia era interpretada enquanto
um fendmeno espiritual. Neste contexto, a incapacidade resultava da agao
de Deus e do Diabo, entidades que dominavam o Homem a partir de forcas
invisiveis. A narrativa espiritual medieval considera a incapacidade “estranha”
a natureza humana, portadora de significados sobrenaturais, assustadores e
dificeis de compreender.

O aparecimento de epidemias muito contagiosas, como a lepra, aumentou
consideravelmente o nUmero de pessoas com incapacidade que precisavam
de apoio. Paralelamente, a inexisténcia de conhecimento cientifico que
explicasse os mecanismos de contagio causava medo levando as sociedades
da época a procurar explicagdes nos modelos de mundo que conheciam.

As narrativas medievais consideravam que a deficiéncia tanto poderia
resultar de uma elei¢do divina como de uma possessdo diabdlica. Durante
a Inquisicdo, uma pessoa com deficiéncia que fosse reconhecida como uma
encarnacao do mal era destinada a tortura e a fogueira, mas se a deficiéncia
fosse interpretada como uma manifestacdo divina, entdo seria uma forma de
Deus alertar para a caridade e compaixao entre os homens (Pessotti, 1984).
A resposta social a incapacidade sofre uma profunda modificacdo: comecam
a surgir as primeiras instituicoes para acolher as pessoas com incapacidade,
juntamente com outros tipos de desprotegidos.

Striker descreve este periodo da historia da incapacidade, como um momento
onde esta se aproxima das no¢des de pobreza e de pedinte. Com exce¢ao dos
leprosos, que sao considerados como pertencendo a uma categoria especial,
acolhida em institui¢des separadas das outras pessoas, os textos medievais
agregam, com frequéncia, pedintes, prostitutas, ladroes, doentes, pessoas
com deformagoes e cegos como fazendo parte de um mesmo grupo (Striker,
1999, pp- 66-67). A incapacidade dissolve-se assim num universo de pobreza,
confundindo-se com ele.

A caridade surge como a principal solu¢do para o problema da subsisténcia
e da mendicidade dos pedintes em geral e das pessoas com incapacidade
em particular. Nesta abordagem, deixa de ser necessario que a pessoa com
incapacidade tenha de trabalhar para ser mantida, contudo, o seu papel social
continua profundamente desvalorizado: a deficiéncia tornou-se um simbolo
de dependéncia e compaixao que deve relembrar a sociedade a fragilidade
humana perante as forcas divinas, ganhando, assim, uma utilidade social
diferente, a de suportar uma moral, que continua a estabelecer uma relacdo
de oposicdo entre a incapacidade e aimagem de pessoa socialmente Util.

Apesar da moral cristd medieval trazer avancos, relativamente a sobrevivéncia
das pessoas com incapacidade, abriu caminho a institucionalizacdo como
resposta social, levando a que durante séculos as pessoas com incapacidade
fossem mantidas afastadas da interacdo social. Segundo Jarrett (2012), os
primeiros hospitais e asilos foram criados por ordens religiosas, a partir de
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mosteiros onde as pessoas que precisavam de cuidados de saude procuravam
abrigo.

Estes mosteiros evoluiram lentamente para servigos especializados, em
edificios com uma organizacdo desenhada para acomodar doentes e pessoas
com deficiéncia. Com enfermarias grandes, de camas alinhadas, e uma
capela, os primeiros asilos eram financiados por mecenas, da nobreza, clero
e burguesia. "Nos asilos as regras eram rigidas e havia um regime implacavel
de oracdo e devogdo, a dieta geralmente era boa e o ambiente agradavel com
jardins de utilizagdo comum” (Jarrett, 2012, p.8).

A evolugao destes asilos levou, a que no final de periodo medieval existissem
enormes instituicdes de confinamento, onde sdao colocados em conjunto
desempregados, prisioneiros, pobres e insanos. Sao instituicdes, que se
assemelham a prisdes, com poder absoluto sobre as pessoas que nelas
habitam. Com o regime absolutista em Franga, no século XVII, um por cento
da populacao de Paris vivia confinado nestas institui¢des (Foucault, 1978).

A institucionalizagdo acentuou a dimensdo de dependéncia associada a
incapacidade, sobre a qual assenta ainda hoje um conjunto consideravel
de atitudes e preconceitos. Grande parte do estigma mais inconsciente e
interiorizado, que se manifesta através de emocgdes primarias, como o
medo ou a tristeza, decorre do isolamento e da perda de autodeterminacao
provocados pela institucionalizagdo, que tornam a incapacidade sinénimo de

Figura 2. Pinel at the Salpétriére
Pintura de Tony Robert-Fleury (1876)
que regista 0 momento, em 1795,
em que o médico Philippe Pinel
retira pela primeira vez as correntes
a uma mulher com deficiéncia
mental no Asilo Salpétriére em
Paris. Este momento, considerado
histdrico para a evolugdo da
psiquiatria moderna, ilustra as
condi¢des de vida das pessoas que
viviam neste tipo de instituigdes.
Recuperado, em 1 de abril, 2015,

de http://museumofdisability.
org/exhibits/past/pantheon-of-
disability-history/phillipe-pinel/
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exclusdo, definindo-a mais pelas condi¢des de vida que Ihe sdo socialmente
atribuidas, do que pela incapacidade em si.

2.5. ACURA

"O modelo médico considera a incapacidade como
um problema da pessoa, causado directamente pela
doenca, trauma ou outro problema de saude, que requer
assisténcia médica sob a forma de tratamento individual
por profissionais. Os cuidados em relacdo a incapacidade
tém por objectivo a cura ou a adaptagdo do individuo e
a mudanga de comportamento. A assisténcia médica é
considerada como a questdo principal e, a nivel politico, a
principal resposta é a modificagdo ou reforma da politica de
saude” (OMS, 2004, p.21)

O entendimento da incapacidade como uma doenca surge progressivamente
apos o final da Idade média, acompanhado pela ascensdo da ciéncia como
principal forma de interpretacdo do mundo. A sua importancia aumenta ao
longo dos séculos XIX e XX, com o desenvolvimento da medicina *“moderna”
e com o crescimento da importancia do papel do médico na sociedade.

A deficiéncia deixa de ser encarada como um fendmeno sobrenatural, e
comegam a ser abandonadas praticas de natureza punitiva, para serem
substituidas por tratamentos considerados terapéuticos. Contudo, no inicio
os procedimentos introduzidos pela medicina, continuaram a ser violentos e
brutais: duches gelados, eletrochoques, lobotomias e esterilizagdes for¢adas
foram comummente utilizados até a primeira metade do século XX, como
meio de provocar transformag¢des de comportamento. Hoje sabe-se que a
maior parte destes procedimentos provocavam mais danos do que beneficios
terapéuticos.

A base do modelo médico assenta na convic¢do de que o conhecimento
cientifico, mais tarde ou mais cedo, iria encontrar solu¢des que permitissem
a cura, ou pelo menos o controle, de todas as deficiéncias e incapacidades.
Neste sentido, a incapacidade continuava a ser encarada como um desvio a
normalidade e as pessoas que a apresentavam eram encaradas com estando
doentes, devendo sujeitar-se aos procedimentos terapéuticos considerados
mais adequados para o tratamento da sua condigao.

A medicalizagdo da incapacidade, embora signifique um avango importante
nos direitos das pessoas com deficiéncia, continua a manté-las afastadas da
interacdo social. As instituicdes médicas criadas para acolher as incapacidades
de longa duragao seguem, durante grande parte do século XX, um modelo de
isolamento social que continua as premissas existentes desde os primeiros
asilos que acolhiam todos excluidos da sociedade: doentes, pobres, ladroes
e pessoas com deficiéncia.

A principal evolucdo consiste no desenvolvimento cientifico e tecnoldgico
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Figura 3. San Clemente

Registo das condi¢des em que viviam
as pessoas internadas nos hospitais
psiquiatricos italianos em 1979.
Fotografias de Raymond Depardon.
Adaptado a partir de Depardon,

R. (1984). San Clemente. Paris:
Centre National de la Photographie.
Recuperado, em 1 de abril, 2015, de
https://www.magnumphotos.com

que torna os processos terapéuticos cada vez menos violentos e desumanos,
mas a exclusao social, a obliteracao da identidade individual e da capacidade
de escolha, a que as pessoas internadas estdo sujeitas continuam a ser
fundamentalmente as mesmas.

A nocdo de exclusdo social é pouco relevante a luz do modelo médico, porque
COMoO a pessoa se encontra em tratamento, e mesmo que ndo seja previsivel
uma cura no seu tempo de vida, esta subentendido que a deficiéncia e a
incapacidade sdo fendmenos temporarios, que vdo ser, mais tarde ou mais
cedo erradicados, ndo justificando, portanto, o processo de transformagdes
sociais necessarios a sua inclusdo. Esta nog¢ao leva a que hoje, s6 no espaco
europeu, mais de 200.000 pessoas com deficiéncia continuem a ser forcadas
a viver em instituicdes de acolhimento, fechadas sem ter direito a fazer
escolhas sobre a questdes centrais da sua vida (http://www.edf-feph.org).

Aideia de que o nUmero de pessoas com incapacidade iria diminuir a medida
que o conhecimento médico evoluia ndo corresponde a realidade. Sequndo
os dados estatisticos relativos a populagao com incapacidade, com idade
entre os 18 e os 64 anos, residente nos Estados Unidos da América, pode
observar-se que, entre 1981 e 2013, a populagao com incapacidade aumentou
de 7.5% para 8.2% (Nazarov, 2012). Facto particularmente relevante, porque
estes dados deixam de fora a populagao acima dos 65 anos, onde, devido
ao envelhecimento da populagdo, o nUmero de pessoas com incapacidade
cresceu a um ritmo ainda mais acentuado, levando a que atualmente cerca
de 15% da populacao mundial, mais de mil milhdes de pessoas, tenha uma
incapacidade (OMS, 2014).

Segundo a OMS (2014), o envelhecimento demografico e o aumento
das doengas cronicas, sdo os motivos mais relevantes para o aumento da
populagdo com incapacidade. Nao deixa de ser, aparentemente paradoxal,
que estes dois fatores derivem diretamente dos progressos médico e
cientifico, que, ao melhorarem as condi¢des de saude, conseguem prolongar
cada vez mais o tempo de vida, tornando cronicas condi¢des que outrora
eram letais.

Apesar de hoje em dia, os procedimentos médicos e de reabilitacdo ndo
poderem ser, de nenhuma forma, comparados com a medicina empirica
praticada no inicio do século XX parte dos efeitos prejudiciais associados ao
modelo médico permanecem. Se considerarmos que uma pessoa que tem
uma incapacidade permanente esta doente, assume-se que esta se encontra
em tratamento constante, e que consequentemente o seu comportamento
deve obedecer a uma terapéutica definida por médicos ou outros técnicos
de saude especializados. Esta situagdao origina uma consideravel perda de
poder relativamente a sua autodeterminacao e uma maior dificuldade em
prosseguir com um estilo de vida, que se distancie do que é considerado como
“adequado” do ponto de vista médico.

Para termos uma nogao da forma como o modelo médico ainda se encontra
presente na organizacdo social e nas politicas de reabilitacdo, em Portugal,
por exemplo, a lei em vigor que regula a aquisi¢cao de produtos de apoio para
pessoas com incapacidade (Decreto-Lei n.° 93/2009, de 16 de abril) exige que,
para o apoio ao financiamento destes produtos, estes sejam prescritos por um
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médico ou por uma equipa técnica multidisciplinar na area da reabilitacdo.
A compra de um computador que permita a uma pessoa cega ter acesso
a informacdo é ainda encarada como um ato médico, que precisa de uma
prescricao para que seja considerado valido.

Para o Independent Living Institute [ILI] o modelo médico mantém as pessoas
com incapacidade em situa¢ao de dependéncia, com pouco poder sobre a
forma como querem viver as suas vidas, baixando as suas expectativas e
sentido de responsabilidade perante a vida. Este movimento defende que
os médicos e os técnicos de reabilitagdo devem tornar-se consultores, em vez
de prescritores, e que apenas desta forma é possivel libertar as pessoas com
incapacidade dos estereotipos estigmatizantes e paternalistas (Ratzka, 2012).

A medida que foi sendo conhecida a degrada¢do das condicdes de vida nas
instituicdes médicas criadas para acolher as pessoas com incapacidade, que o
modelo médico utilizava como principal estratégia para garantir um ambiente
seguro e terapéutico, este foi-se transformando num simbolo de exclusdao
e de obliteragdo de identidade, levando a que os casos mais extremos de
internamento for¢ado, como o que existia nos hospitais psiquiatricos, tenham
vindo a ser proibidos na generalidade do mundo desenvolvido.

Hoje a institucionalizacdo é amplamente considerada como uma forma de
exclusdo social. Manter a incapacidade escondida da comunidade refor¢a
a ideia de que esta ndo existe, ou de que existe apenas em numeros muito
residuais da populag¢do, contribuindo para uma ideia de incapacidade como
algo estranho e dificil de integrar nas conce¢des sociais de normalidade.

2.6. AUTODETERMINACAOQ: O PONTO DE VIRAGEM

Os movimentos pelos direitos civis e pela vida independente surgem no final
dos anos 60 e inicio dos anos 70, formados por pessoas com incapacidade,
inspirados por outros grupos que lutavam por direitos civis. Viam-se a si
proprios como movimentos politicos (Ratzka, 2012), enquadrados por um
contexto internacional profundamente reformador relativamente aos
valores e condutas sociais vigentes. Estes movimentos tornaram-se no
mais importante ponto de rutura na histdria relativamente a forma como
a incapacidade é encarada: defendiam que as pessoas com incapacidade
devem ter o mesmo nivel de autodeterminacdo e liberdade de escolha que
a generalidade da populacéo, e que tal apenas poderd ser atingido se elas se
tornarem as principais representantes de si mesmas.

Segundo Charlton (2000), os ativistas que participaram nos movimentos pelos
direitos civis tinham em comum uma profunda consciéncia sobre a existéncia
de uma ideologia dominante, que os estereotipava e impedia de assumir a
sua verdadeira identidade. Embora ndo existisse um sentido de identidade
uniformizadora dentro destes movimentos, as pessoas que participavam
sentiam que a sua identidade individual podia finalmente expressar-se de
forma auténtica, livre de esteredtipos e preconceitos. Esta consciéncia
apresentava um efeito profundamente libertador, permitindo que estas
pessoas se reconhecessem como fazendo parte de algo maior do que elas e

44



Figura 4. Capitol Crawl

Acdo de protesto realizada a 12

de margo de 1990, como forma

de pressao para a aprovagao

da legislagdo antidiscriminagao
Americans with Disabilities Act
[ADA], onde um grupo de mais

de 60 ativistas do movimento
ADAPT abandonaram as cadeiras
de rodas e outros equipamentos
de apoio para subir, rastejando, os
83 degraus do Edificio do Capitdlio
Americano. Imagem adaptada a
partir de fotografias de Tom Olin,
recuperadas em 1 de abril, 2015, de
http://www.disabilitymuseum.org

substituindo a sensac¢do de isolamento e alienacdo, habitualmente associada
a incapacidade, pelo sentimento de pertenca a um grupo e pela vontade de
participar em construcdes coletivas. Com estes movimentos comeca a existir
um “nds” em vez de “eu” ou “eles” (Charlton, 2000, p. 119).

Os movimentos pelos direitos civis organizavam-se em centros dirigidos pelas
proprias pessoas com incapacidade, muitas vezes a partir de universidades,
que através de reunides, com o objetivo de partilhar experiéncias, informacao
e promover a aprendizagem entre pares, permitiam aos participantes tomar
consciéncia da forma como o estigma é interiorizado pelas proprias pessoas
com incapacidade, e como este se expressa, por vezes, através de atitudes
subtis, paternalistas e superprotetoras (Ratzka, 2012).

Em 1972, em Berkeley na Califérnia, o primeiro Center for Independent Living
[CIL] é formalmente criado, por Ed Roberts, recebendo financiamento dos
Servicos de Reabilitagdo da Administracao Federal e da Universidade da
Califérnia (Zukas, 1975). E uma nova era que se inicia, em que as pessoas com
incapacidade ganham o estatuto de especialistas sobre as suas necessidades,
conquistando o poder de influenciar as leis e politicas publicas que Ihes dizem
diretamente respeito.

Como resultado direto das agdes realizadas por estes movimentos, é
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aprovada em 1973, a primeira lei antidiscriminacao relativa a incapacidade,
The Rehabilitation Act, que proclama na sec¢do 504, que nenhum individuo
por motivo da sua deficiéncia pode ser excluido da participagao, ver negados
beneficios, ou ser submetido a discriminagdo em qualquer programa ou
atividade que receba ajuda financeira federal (U.S. Department of Justice,
2009).

E apenas a primeira de muitas leis que, num primeiro momento nos Estados
Unidos, e posteriormente na generalidade dos paises desenvolvidos, obriga
a ndo discriminagdo da deficiéncia e da incapacidade e a promogdo da
acessibilidade. Apesar das manifestacdes de rua terem hoje um impacto
muito menor do que as realizadas durante as décadas de 8o e inicio de 9o, a
influéncia politica das associa¢des de pessoas com deficiéncia continua a ser
determinante junto de institui¢des internacionais como as Na¢des Unidas ou
a Comissdo Europeia, o que levou a que tenha sido aprovada, por 127 paises, a
Convencdo sobre os direitos das Pessoas com Deficiéncia (UN, 2006) que, no
artigo 19°, determina o direito a viver de forma independente e a ser incluido
na comunidade.

Uma das principais frentes de batalha dos movimentos pela vida
independente é a oposicao a qualquer tipo de dominagao das pessoas com
incapacidade, das quais a institucionalizagao for¢ada representa o expoente
maximo. O exemplo dado pelo psiquiatra Franco Basaglia, no sentido de
promover a inclusdo social dos doente mentais, nas décadas de 70 e 8o
em ltdlia, é particularmente expressivo do carater reformador que estas
décadas trouxeram para as pessoas com incapacidade. Basaglia expds os
“manicémios” como locais violentos e desumanos, que provocam uma
forma de destruicao individual, pior do que a doenca mental em si mesma,
considerando que estas instituicdes tém de ser fechadas e consideradas
ilegais (Basaglia, 2005).

A Lei n° 180 de 13 de Maio de 1978, também conhecida por Lei Basaglia,
determinou o encerramento dos hospitais psiquidtricos em Italia,
substituindo-os por um modelo de acompanhamento terapéutico realizado
a partir do sistema de saude regular. De carater tendencialmente facultativo e
sem internamentos for¢ados, este novo modelo incluia uma rede de servicos,
com cooperativas de trabalho, centros de cultura e lazer, ateliers artisticos,
residéncias assistidas, entre outros, onde os doentes mentais podiam escolher
o seu médico e as atividades em que queriam participar. A lei Basaglia originou
que inumeros doentes mentais, até esta data em situacdo de internamento
forcado, apresentassem recurso a justica relativamente a forma como eram
tratados pelos seus médicos, levando a que pela primeira vez na histdria
da incapacidade, um tribunal civil tivesse considerado os depoimentos de
pessoas com deficiéncia mental, em processos onde os procedimentos
médicos a que estavam sujeitos eram postos em causa.

Acoes, como os julgamentos em Italia ou as manifestagdes de rua nos Estados
Unidos, foram trazendo a superficie uma realidade de opressao e degradacao,
que se encontrava trancada dentro de institui¢des, longe dos olhares da
generalidade da populacdo destes paises. Esta tomada de consciéncia, sobre
as condi¢des em que viviam as pessoas com incapacidade, nascidas em paises
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ricos e desenvolvidos quase no final do século XX, teve grande importancia
na criagdo do que veio a ser comummente denominado de modelo social
de deficiéncia, onde esta é encarada ndo como um problema de natureza
individual, mas como uma categoria produzida socialmente.

E s6 partir deste momento que comeca a fazer sentido falar de discriminacdo
e preconceito relativamente a incapacidade, porque estas se encontram
associadas a uma mudanca de estatuto social das pessoas com incapacidade,
de “doentes” para “cidaddos"”. Este € o principal contributo dos movimentos
pelos direito civis, trazer a discussdo sobre a incapacidade para o campo
dos direitos de cidadania, questionando se a perda de liberdade e
autodeterminagdo, considerada como legitima relativamente a pacientes
internados em instituicdes médicas faz sentido para situa¢des onde a
incapacidade tem uma natureza permanente.

Sao também os movimentos pelos direitos civis que criaram o enquadramento
que da sentido ao conceito de inclusao, salientando que as respostas sociais
para a incapacidade ndao podem ser apenas estratégias relacionadas com
os cuidados de saude e prolongamento da vida, mas que devem responder
também a outras necessidades essenciais a existéncia humana, como a
liberdade de escolha ou a participagao na vida social.

A autodeterminagao e a liberdade de escolha tornam-se assim os principais
elementos de separagdo entre uma historia de pobreza, segregacao e caridade
e uma nova ética relativamente as pessoas com incapacidade. A importancia
destes conceitos para o estudo do estigma nas sociedades contemporaneas
tem um papel central, porque se assumem como os principais conceitos
orientadores para uma definicdo do que pode ser considerado como
estigmatizante ou antiestigmatizante, nos dia de hoje.

2.7. AERADOS DIREITOS

O papel dos movimentos pelos direitos civis veio transformar
profundamente a forma como as pessoas com incapacidade sdo encaradas
socialmente. Ao mostrarem forca, capacidade de mobilizagao e convicc¢ao
politica, afastaram-se definitivamente do esteredtipo de vitimas que
precisam de compaixao e solidariedade. Conquistaram poder de reivindicagao
e influéncia junto de estados e de institui¢des internacionais, fazendo
aprovar textos legislativos que procuram transformar conceg¢des e valores
estabelecidos desde ha centenas de anos.

As nocoes de inclusdo social e de acessibilidade ganharam peso de lei e
foram materializadas num conjunto de principios e recomendagdes técnicas
consideradas como essenciais para que todas as pessoas possam ter uma vida
digna. Um conjunto de regras que os Estados, as empresas e os cidadaos em
geral, tém de sequir e respeitar como uma forma de proteger os individuos
das arbitrariedades, autoritarismo, prepoténcia e abusos de poder.

A lei “The Americans with Disabilities Act” [ADA], aprovada pelo Congresso
dos Estados Unidos em 1990, &€ um marco particularmente relevante desta
transformacgao. Apesar de ndo ser a primeira lei que procura estabelecer as
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bases legais necessarias para a inclusdo das pessoas com incapacidade, é o
primeiro quadro legislativo que proibe de forma abrangente a discriminagao
de pessoas com deficiéncia, incluindo o acesso ao emprego, servi¢os
publicos, habitagdo, espacos comerciais e transportes. Pela primeira vez é
considerado como discriminatdrio, e ilegal, impedir o acesso das pessoas com
incapacidade a uma participacao plena na vida em sociedade (U.S. Congress,

1990).

Na sequéncia da ADA muitos outros paises aprovaram legislacoes
semelhantes, mas foi a “"Norma sobre a igualdade de oportunidades para
pessoas com deficiéncia”, aprovada pelas Na¢des Unidas em 1993 (UN, 1996),
que alcangou a dimensao internacional, abrindo caminho para a "Convengdo
Sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia” (UN, 2006), hoje suportada
por 160 paises, que proibe a discriminagao e responsabiliza a sociedade pela
criacdo de condi¢des que garantam os direitos de todas as pessoas com
deficiéncia em todas as areas da vida.

A medida que os diferentes paises vdo ratificando os direitos protegidos
pelos tratados internacionais e os vao incorporando nas suas legislacoes
nacionais, a discriminacao vai perdendo o seu carater particular e subjetivo,
autonomizando-se da percecao que cada sociedade possa ter dela. O combate
ao preconceito ganha uma componente pedagdgica relativa a transformacao
de habitos antigos, procurando ndo apenas responder as necessidades
sentidas por cada populagdo em particular, mas estabelecer um padrao
internacional de inclusdo social. A discriminagao passou a poder ser definida
com base em indicadores concretos, como o acesso a escolaridade, a taxa
de emprego, o nivel de rendimento, ou a capacidade de progressao social.

Ao assumir-se como uma vertente dos Direitos Humanos, a no¢ao de inclusao
social pretende provocar mudancas abrangentes na sociedade como um todo,
procurando que as pessoas com incapacidade tenham uma presenca cada
vez maior na sociedade.

A dimensao globalizada da luta pela inclusdo social, leva-a a paises onde a
consciéncia da discriminagdo ainda ndo se encontra desperta ou enraizada
e que, por este motivo, ndo tém condi¢des para uma elevada participacao
social das pessoas com incapacidade. Assim, a consciéncia da discriminacao,
por parte das pessoas com incapacidade, deixa de poder ser considerada
como um condicdo a priori para a luta pela inclusdo social, tornando-se, pelo
contrario, num objetivo a atingir. A resignagao e as baixas expectativas de
inclusdo por parte das pessoas com incapacidade passam a ser entendidas,
ndo como consequéncias da incapacidade em si mesma, mas como efeitos
provocados pela discriminagao e exclusao social.

Alegislacdo antidiscriminagdo torna-se uma forma de aumentar a consciéncia
relativa a discriminagdo, procurando sensibilizar, ndo sé a sociedade como
um todo, mas também as pessoas com incapacidade e seus familiares para
uma participacao na vida social cada vez mais abrangente.




2.8. REVOLUCAO GRISALHA

A partir da segunda metade do século XX, fruto de um cenario de estabilidade
e de paz nos paises mais desenvolvidos, o crescimento econdmico e o
desenvolvimento tecnoldgico trouxeram o aumento da esperanca de vida,
que associado a diminuicao da natalidade resultam no envelhecimento da
populacdo. Esta tendéncia, ja evidente nas regides mais desenvolvidas do
globo, como o espago europeu ou o Japdo, tende a aumentar também nos
paises em desenvolvimento, a medida que estes vdo melhorando as suas
condicdes de vida.

O aumento do numero de pessoas com incapacidade, devido ao
envelhecimento, provoca vérias transformagdes na forma como esta é
encarada socialmente, ndo s porque deixa de ser uma questdo que diz
respeito apenas a uma minoria, mas também pela mudanca do perfil de
pessoa com incapacidade, que deixa de ser automaticamente relacionado com
a pessoa com deficiéncia que passou grande parte da sua vida dependente.

As projecOes estatisticas apontam para que durante a primeira metade do
século XXI as taxas de envelhecimento, que demoraram um século a ser
alcancadas nos paises mais desenvolvidos, sejam atingidas em apenas 25
anos nos paises menos desenvolvidos (UN, 2013).

Para além de outras consequéncias sociais, o envelhecimento populacional
veio contribuir para o aumento da incapacidade, transformando-a numa
questao central para a sustentabilidade das sociedades ocidentais. Mesmo nos
paises mais desenvolvidos, que apresentam os melhores sistemas de saude e
seguranga social, a prevaléncia da incapacidade aumenta consideravelmente
com a idade. Na Europa, por exemplo, a percentagem de pessoas com
incapacidade acima dos 65 anos é de 54%, valor consideravelmente mais
elevado do que os 18% observados na populacao entre os 16 e 0s 64 anos
(Grammenos, 2013). Esta realidade origina que, s6 no espago europeu, vivam
hoje cerca de 8o milhdes de pessoas com incapacidade (UN, 2013), nUmero
que tende a aumentar nas proximas décadas.

Acima dos 65 anos, fruto de condi¢des prdprias do envelhecimento, as
pessoas ficam mais predispostas para sofrer de stress e ansiedade, diminuicdo
da coordenagdo motora e da capacidade de marcha, perda da percecao
espacial, acuidade visual e auditiva e resisténcia 6ssea e muscular. Muitas
destas transformacdes ndo sdo medicamente classificadas como deficiéncias,
nem resultam diretamente de uma patologia ou doenga, mas provocam
alteragdes como perda de peso, diminuicao da forca, maior dificuldade em
responder a estimulos ou redugdo da percecao de saude e bem-estar (Crews
e Zavotka, 2006). A incapacidade associada ao envelhecimento é na maior
parte das vezes caracterizada por um quadro de fragilidade geral associado
a varias condi¢des, umas severas outras moderadas, que no seu conjunto
provocam a dificuldade, ou mesmo a impossibilidade, para lidar com as
tarefas do quotidiano.

Embora as pessoas idosas apresentem uma maior propensdo para a
incapacidade e a fragilidade fisica, é de salientar, contudo, que estas
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apresentam uma grande diversidade funcional entre si. O envelhecimento
é condicionado pela atividade profissional e estilo de vida de cada individuo,
provocando a perda de algumas capacidades enquanto outras se mantém
intactas. Ao mesmo tempo a existéncia de perfis muito diferentes de
interagao social e familiar origina diferentes niveis de bem estar emocional.
No seu conjunto, os idosos sdo um grupo com grande diversidade de niveis
de autonomia e de expectativas de participagdo social (Fontaine, 2000).

Se, por um lado, o envelhecimento é um processo de transformacgoes fisicas
e mentais que nos acompanha ao longo de toda a vida, por outro, também é
um processo cultural de mudanca de comportamento e de posicdo perante a
vida em sociedade. A passagem a reforma, a saida de casa por parte dos filhos
ou a morte de um dos cdnjuges constituem-se como pontos de referéncia que
constroem o sentido relativamente ao que significa envelhecer.

Nesta perspetiva, o envelhecimento é acompanhado pela emergéncia de uma
narrativa, que atribui significado as escolhas, imposi¢des e contingéncias que
vao acontecendo ao longo da vida. Desta forma criam-se os limites para o
que convencionalmente se pode chamar de envelhecimento bem sucedido
dentro de um determinado contexto cultural (Bruner, 1990, 1999). Saude,
autonomia e bem estar econdmico parecem ser, nas sociedades ocidentais,
os principais fatores para uma percecao de envelhecimento positivo. Neste
cenario a incapacidade é comummente encarada como oposta a uma nogao
de envelhecimento bem sucedido. A sua presenga acentua a perce¢ao de que
o processo de envelhecimento culminou num estado de velhice.

As nogdes de envelhecimento e de velhice apresentam, assim, significados
e conotagoes bastante distintas. O primeiro, associa-se a um processo
gradual sobre o qual existe alguma possibilidade de controlo, enquanto que
o segundo se apresenta como uma fatalidade inevitavel que se abate sobre
quem o experiencia. O primeiro ndo apresenta um significado particularmente
estigmatizante. Pelo contrario, o sequndo, por estar associado a uma
fragilidade generalizada e a perda de autonomia, aproxima-se do estigma
relativo a incapacidade resultante da deficiéncia, convergindo com as
narrativas sociais dominantes, que valorizam a produtividade como o principal
fator para a defini¢do de um individuo socialmente Util.

O estigma relativamente a velhice esta profundamente relacionado com o
lastro narrativo da incapacidade, expressando-se a partir de preconceitos e
resposta sociais semelhantes, como a institucionalizagao, a medicalizagdo
ou a superprotecao.

Contudo, o facto do envelhecimento com algum tipo de incapacidade ser
vivido por cada vez mais pessoas, durante cada vez mais tempo, leva a que
os esteredtipos que lhes sdo associados comecem a ser postos em causa,
provocando mudangas no significado da velhice e respetivos codigos culturais
que enquadram o comportamento considerado como adequado para este
periodo da vida.

Alincapacidade, até entdo era encarada como um desvio a normalidade, passa
a ser parte da condicao humana e da evolugao natural da vida. Segundo o
Eurostat, em 2012, 0s europeus com 65 anos apresentam uma esperanca de
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Figura 5. Dove Pro-age

Aimagem publicitaria, promovida
pela marca Dove como parte da
campanha pela beleza real.

A utilizagdo de imagens de mulheres
despidas, com idades entre os 47 e
os 62 anos, pretende demonstrar
os preconceitos da indUstria dos
cosmeéticos relativamente ao
envelhecimento feminino.
Recuperado, em 1 de abril, 2015,

de http://advertisingforadults.
com/2007/02/dove-pro-age-women/

100 many age spots to be in an anti-aging ad




vida de 19,6 anos sendo que destes apenas 8,4 anos serdo sem incapacidade
(www.pordata.pt), o que significa que um cidadao europeu de 65 anos espera
viver, em média, mais de 10 anos com incapacidade.

O envelhecimento da populacdo fez, assim, esbater a fronteira que separa
as pessoas com incapacidade das pessoas com capacidades ditas “normais”,
acentuando a nocdo de que entre a capacidade e a incapacidade existe
um territorio comum, em vez de uma distin¢do clara de necessidades e
comportamentos.

A reflexdo sobre as relagdes existentes entre incapacidade e envelhecimento,
tem sido particularmente explorada a partir dos conceitos de design universal
e design inclusivo, (Coleman, 2001) (Clarkson et. al., 2003) (Keats & Clakson,
2004), no sentido em que demonstra que a incapacidade é um problema que
diz respeito a todas as pessoas, e que por este motivo precisa de solu¢des
com uma envolvéncia social mais abrangente.

Arelagdo entre incapacidade e envelhecimento veio dar visibilidade ao carater
injusto e estigmatizante de muitas das solugdes existentes para pessoas com
deficiéncia, como a permanéncia em instituicdes onde as pessoas passam
grande parte do tempo confinadas a um espaco limitado e privadas de uma
interagao social normal.

Ao sugerir que cada pessoa projete no seu proprio futuro as condi¢oes de vida
propostas atualmente para as pessoas com incapacidade, provoca-se uma
visdo pessoal dos efeitos do isolamento e segregagao que a institucionalizagao
provoca, tornando mais claros os seus efeitos na oblitera¢cdo da identidade
e a exclusao social.

A generalizacdo da incapacidade vem, assim, acompanhada por um crescente
inconformismo relativamente a ela e as respostas sociais existentes.

2.9. DIVERSIDADE HUMANA

A nogdo de diversidade humana, ainda a procura de uma denominagdo
consensual, deriva do conceito mais lato de diversidade, cujas raizes
assentam no reconhecimento de que a diversidade de espécies é um fator
essencial para a manutencao de um determinado ecossistema. Neste sentido,
invariavelmente, a ideia de diversidade acentua, nos varios contextos em que
é utilizada, aimportancia da sua preservacao. Varias subdivisdes da no¢ao de
diversidade encontram-se hoje enraizadas na linguagem corrente, como é o
caso da biodiversidade (Wilson, 1988) ou da diversidade cultural (UNESCO,
2002).

Hubert Froyen“ torna esta relagdo explicita, extrapolando a natureza do
conceito de diversidade humana, diretamente a partir da biodiversidade. Para
Froyen, da mesma maneira que o equilibrio de um ecossistema bioldgico
pode ser avaliado a partir das espécies mais frageis, por serem estas as
primeiras a se alterarem, ou a desaparecer quando o ecossistema se encontra
em risco, também num ecossistema social, as condi¢des de vida das pessoas
em situacdo de maior fragilidade indiciam a equidade do sistema social.
Froyen argumenta que a inclusdo das pessoas com incapacidade pode ser

4. Froyen descreveu o episddio
referido, em 2002, no Encontro
Internacional “Universal Design
Education - Scientific Contact
Forum” organizado pela Provinciale
Hogeschna Royal Flemish Academy
for Science and the Arts em Bruxelas.



entendida como um indicador de justica, coesdo social e qualidade de vida
de uma determinada sociedade.

A expressao diversidade humana acentua a separacdo relativamente a
biodiversidade, que se refere essencialmente a categorias bioldgicas,
expandindo a nogdo de diversidade cultural para a generalidade de
parametros de diversidade existentes, quer ao nivel do individuo, quer da
sociedade, nomeadamente a idade, nacionalidade, etnicidade, capacidade,
género, orientacdo sexual, religido, orientacdo ideoldgica, personalidade,
preferéncias ou habitos.

A OMS (2004), apesar de nao utilizar expressamente a denominacdo
“diversidade humana” sustenta atualmente uma abordagem conceptualmente
muito semelhante, substituindo as no¢des de incapacidade e handicap (OMS,
1980) pelas nogoes de limitagdo de atividade e restricao na participacao. A
utilizagao de expressdes mais neutras acentua a ideia de que as limitacdes
funcionais tém uma expressao mais abrangente na populagdo humana e que
ndo existe uma definicao clara que separa a capacidade da incapacidade,
mas um continuo de diferentes niveis de capacidade que, para além do mais,
dependem também das condi¢des do contexto em que se encontram.

A OMS procura introduzir, ndo apenas uma nova nomenclatura, mas também
uma nova forma de olhar para a incapacidade enquanto um fendmeno natural
inerente a condi¢do humana. Um novo modelo conceptual, que por ser neutro
relativamente a incapacidade, seja capaz de combater o estigma, evitando a
reproducao de categorias que possam servir como elementos de segregacao
social.

No mesmo sentido, a nocdo de diversidade funcional, proposta por Patston
(2007), apresenta um modelo que procura anular as diferencas entre as nogoes
de normalidade e de incapacidade, argumentando que estas consistem numa
divisao arbitraria, da gradagdo continua das capacidades humanas, em duas
categorias distintas, criando uma separagao que de facto ndo existe.

A ideia de diversidade humana tem como principal objetivo, criar as bases
para o fim do estigma relativamente a incapacidade. Anulando as nogdes
de deficiéncia e de incapacidade enquanto categorias, procura destruir os
estereotipos e preconceitos associados a elas.

A diluicao do conceito de incapacidade, que este novo paradigma produz,
pode ja ser observada nos dados apresentados pela OMS. Desde que a
percentagem da populagdo com incapacidade comecou a ser aferida a partir
da relagdo que as pessoas estabelecem com o meio, em vez de pela presenca
de uma disfun¢do médica, o nUmero de pessoas com incapacidade aumentou
consideravelmente. No espago europeu, por exemplo, 8,3% da populacao
acima dos 16 anos apresenta uma incapacidade severa e 17,5% declara uma
incapacidade moderada, o que demonstra que mais de 25% da populagdo
europeia sente algum tipo de incapacidade e que este é um fendmeno muito
mais abrangente do que se pensava (Grammenos, 2013).

A abrangéncia da transformacao narrativa, que a substituicdo da nogdo
de incapacidade pelo conceito de diversidade humana produz, apresenta
implicagdes que ainda ndo se conseguem antever na totalidade. O fim da




incapacidade como categoria abre espaco para o desenvolvimento de
solugdes inclusivas libertas dos preconceitos do passado, mas deixa por
resolver de que forma podem ser incluidos, nas estruturas sociais existentes,
os extremos desta diversidade.

Ao substituir um modelo enraizado na ideia de que existe um grupo de
pessoas que, devido as suas capacidades, sdo diferentes e que por este motivo
necessitam de solu¢des de natureza diferente da generalidade da populagdo,
por um modelo que defende que essas diferengas ndo as colocam em um
categoria a parte, mas como estando nas margens de um mesmo universo
continuo, transforma-se profundamente a forma de organizar a sociedade
para acomodar a diferenca.

As solugbes assentes na separagao entre as duas categorias deixam de fazer
sentido, tornando-se necessario encontrar novas formas que aproximam as
respostas que sdo desenvolvidas para acomodar quer a capacidade quer a
incapacidade. Paradoxalmente, o culminar de um longo processo de inclusao
e afirmacao das pessoas com deficiéncia originou uma transformagao de tal
forma profunda do significado das palavras “incapacidade” e “deficiéncia”
que, eventualmente, leva a perspetivar o seu abandono enquanto conceitos
estruturantes.

A transformacdo iniciada pelos movimentos civicos das pessoas com
deficiéncia, culmina assim numa visdo menos “normalizadora” das
organizagao social, que envolve uma transformacdo lenta e abrangente,
onde é necessario restruturar estruturas sociais que até agora ndo tinham
de lidar com a incapacidade, como o espaco publico, as escolas ou as redes
de transportes.

Para além do impacto na generalidade das estruturas sociais, também ao
nivel individual o fim da incapacidade enquanto categoria apresenta fortes
repercussdes. A sua integracdo no conceito de normalidade abre caminho
para o fim de uma percecdo estereotipada da pessoa com incapacidade,
levando a que esta perca peso enquanto categoria identitaria e se torne mais
neutra, uma caracteristica humana entre tantas as outras, apenas mais um
fator que contribui para a identidade de cada individuo, numa perspetiva
multifacetada onde as capacidades e incapacidades coexistem na mesma
pessoa.

2.10.0 ESTIGMA E A HISTORIA

A concecdo de estigma enquanto forma de discriminagdo assente nas
estruturas de poder em sociedade, avangada por Link e Phelan (2013), s6 pode
ser verdadeiramente compreendida quando seguimos a sua evolugdo através
dos periodos historicos. As atitudes e comportamentos de discriminacdo face
a incapacidade parecem assentar num aglomerado histdrico de crengas,
receios e desconhecimento que Striker (1999) define como fazendo parte
de um processo continuo, construido ao longo do tempo, que suporta as
narrativas estigmatizantes existentes hoje em dia.

O estigma pode assim ser entendido como fazendo parte do que Durkheim
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(2007) chamou de consciéncia coletiva, que assenta na assimilagdo pelo
individuo de um conjunto de convicgdes, normas e convengdes que edificam
o todo social e que sustentam os padroes de conduta e de comportamento.
O estigma ¢, assim, um produto da historia, no sentido que é composto por
um conjunto de atitudes e comportamentos tornados “naturais” pelo habito,
cujas origens podem ser rastreadas ao longo dos séculos.

Quando analisamos a forma como a deficiéncia e a incapacidade sdo
enquadradas socialmente ao longo da histdria, percebe-se que o estigma ndo
apresenta motivacdes de exploracdo econdmica, como as que caracterizam
a discriminacdo racial ou de género, por exemplo. A dominagdo exercida
sobre as pessoas com incapacidade exprime-se essencialmente como
uma forma de segregacdo e isolamento da vida em sociedade, que parece
responder essencialmente a dois objetivos: (i) a necessidade de proteg¢do
social relativamente ao perigo de contagio de doengas e deficiéncias, cujas
causas ndo sao compreendidas e (ii) a uma ideia de progresso assente na
produtividade e desenvolvimento econdmico, para o qual a incapacidade é
entendida como um obstaculo.

O século XX, fruto do desenvolvimento cientifico e tecnoldgico, trouxe novos
procedimentos médicos, praticas de reabilitagdo, proteses, produtos de
apoio e condi¢oes de acessibilidade que ndo s6 desmistificaram a deficiéncia,
como demonstraram que a existéncia de uma incapacidade nao implica,
necessariamente, a perda de funcionalidade em muitos outros aspetos da
vida.

Paralelamente, o envelhecimento da populacao mundial aproximou as
pessoas com incapacidade de todas as outras, mostrando que muitas das
diferengas que se pensava existirem, ndo sdo mais do que desconhecimento,
medo ou resultado de condi¢des sociais desfavoraveis. O isolamento social
e institucionalizacao sdo hoje vistas como medidas desproporcionadas, que
provocam mais danos para a pessoa do que a incapacidade em si.

As narrativas estigmatizantes comecam lentamente a perder poder, a medida
que as pessoas com incapacidade se tornam capazes de reivindicar para si
proprias, direitos considerados como fundamentais.

Contudo, grande parte das infraestruturas sociais, construidas para responder
aincapacidade, continuam a assentar em modelos que provocam a segregagao
e adependéncia. No caso das pessoas idosas, por exemplo, embora comecem
a surgir solugdes que as mantém integradas na comunidade, como é o caso
de algumas estruturas residenciais, a grande maioria dos lares continua a
assentar num modelo em que uma grande quantidade de pessoas permanece
confinada a um espaco, onde nao tem praticamente contacto com pessoas
para além dos outros idosos internados e dos prestadores de cuidados, num
ambiente assustadoramente proximo das institui¢des de internamento cuja
origem descende dos asilos medievais.

Porém, hoje mais do que nunca o significado de ter uma incapacidade
encontra-se em aberto, podendo considerar-se que foi conquistado um
aspeto fundamental para os movimentos que defendem a autodeterminacao
e de vida independente das pessoas com incapacidade: O estigma foi exposto
e o seu determinismo e legitimidade irremediavelmente abalados.
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Figura 6. Andarilho
Modelo basico de andarilho, da
marca Invacare. Para além da
propria tipologia do objeto sugerir
uma situagao de fragilidade fisica,
é construido com base em tubos de
aluminio e perfura¢des de ajuste, uma
solug¢do muito comum na indUstria
dos produto de apoio, de forma a
permitir a leveza, facil ajustabilidade
e resisténcia a um preco acessivel.
Estas caracteristicas fazem com que
este objeto seja automaticamente
reconhecivel como um produto
de apoio, tornando-o um simbolo
da incapacidade que pretende
colmatar, com todas as consequéncias
negativas que dai advém para a
autoestima e aceitagdo social.
Recuperado em 1 de abril, 2015,
de https://justwalkers.com/dual-
blue-release-adult-walker.html



3. OBJETOS ESTIGMATIZANTES

Para compreender como um objeto se pode tornar estigmatizante importa
comecar por perceber que os produtos numa sociedade de consumo sao mais
do que meros artefactos, apresentam-se como simbolos com significado
cultural, que expressam a identidade de quem os utiliza. E através dos
livros que leem, dos alimentos que comem, das roupas que vestem e da
generalidade de produtos que consomem que as pessoas que vivem numa
sociedade de consumo exprimem as suas preferéncias e desenvolvem as suas
identidades. Nestas sociedades, o consumo representa a possibilidade de
escolha, e a posse de um determinado produto constitui-se, quase sempre,
como um sinal de identidade e de afirmacdo social. Contudo, existem produtos
que funcionam em sentido oposto — produtos cujo consumo impede a pessoa
de exprimir a sua identidade e que as assinala como incapacitadas para a
aceitacdo social plena. Nao representam escolha, mas a impossibilidade de
escolher.

Este é o caso de muitos dos produtos desenvolvidos para idosos e pessoas
com deficiéncia, como andarilhos ou cadeiras de rodas entre outros,
cuja necessidade de utilizagdo é conotada com esteredtipos e ideias
preconcebidas de decadéncia e dependéncia. A utilizagdo destes objetos faz
surgir sentimentos de pena, vergonha ou repulsa que impedem a pessoa de
participar livremente na vida social, tornando-os por este motivo em objetos
estigmatizantes.

A forma como estes objetos ganham o poder de assinalar alguém como
fazendo parte de um grupo socialmente desvalorizado, a que a pessoa nao
quer pertencer, levanta a questdo se os produtos de apoio, desenvolvidos
para aumentar a funcionalidade de pessoas com incapacidade sao igualmente
eficazes na promocao da sua inclusdo social.

Em certa medida, os objetos estigmatizantes permitem a pessoa progredir
apenas até certo ponto na vida em sociedade e por este motivo funcionam
como um sinal deste limite, o que acentua a percepgao que estas pessoas se
encontram numa situagdo em que a vida ndo pode ser plenamente acedida.

Um objeto de apoio a mobilidade, por exemplo, torna-se assim num sinal
que nos mostra que a pessoa que o utiliza ndo é capaz de se movimentar
livremente, langando sobre ela um sentimento de certeza estereotipado,
que define expectativas e juizos de valor relativamente ao seu potencial
individual e papel social. Os objetos estigmatizantes apresentam assim uma
influéncia tacita, culturalmente dissimulada, que dificulta a participagdo social
das pessoas com incapacidade, fazendo-as sentir que a sua presenca nao é
adequada ou desejada.

A aparente invisibilidade da influéncia do estigma nos produtos de apoio deve-
se ao significado destes objetos estar subordinado a um sistema mais amplo
de producdo de sentido, que Althusser (1974, p.101) define como ideologia
e que tem como fung¢do produzir evidéncias discretamente e imp6-las de tal




modo que o sujeito ndo perceba que esta sob o efeito da influéncia ideoldgica.
Para Althusser, a Unica forma de um sujeito ganhar consciéncia sobre o poder
ideoldgico é estando fora dele, o que para este autor s6 pode ser conseguido
através da ciéncia.

A semidtica procura ter esta posicao exterior a ideologia, propria da ciéncia,
partindo de um conjunto de conceitos analiticos que permitem uma posi¢ao
neutral relativamente aos processos de produgao de significado. Desta forma,
o poder que a semidtica exerce sobre o estigma assenta na sua capacidade de
expor e descrever com clareza um fendmeno que é por natureza culturalmente
discreto e dissimulado.

A andlise semiodtica do estigma permite, assim, desmontar o seu
funcionamento enquanto linguagem implicita, composta por atributos
corporais, objetos e comportamentos que se relacionam entre si na producao
de atitudes negativas relativamente a determinadas pessoas.

3.1. PRODUTO DE APOIO ENQUANTO CATEGORIA SIMBOLICA

Antes de iniciar uma analise dos mecanismos que determinam como um
produto se pode tornar estigmatizante, importa comecar por precisar o que
une um conjunto tdo diversificado de produtos, como cadeiras de rodas,
fraldas para adultos ou aparelhos auditivos, e o que os distingue de outros
produtos de consumo, alguns deles com objetivos funcionais semelhantes,
como uns oculos por exemplo.

Existe uma grande diversidade de produtos de apoio disponiveis no mercado,
comercializados a partir de sites ou lojas especializadas, podendo ser objetos
muito simples, como um adaptador para um cabo de um talher ou uma caixa
para comprimidos ou produtos ergonomicamente e tecnologicamente muito
complexos como um cadeira de rodas elétrica, por exemplo. S no site www.
abledata.com é mantida uma base de dados de produtos de apoio que contém
cerca de 20.000 entradas.

Na sua generalidade, todos eles apresentam uma justificacdo funcional,
para existirem, ndo se encontram produtos de apoio de natureza decorativa.
Contudo, quando analisados a partir da sua funcionalidade, nem sempre é
facil identificar a diferenca entre produtos de apoio e produtos de consumo.
Embora alguns respondam a necessidades especiais, consideradas desta
forma por se afastarem de parametros considerados “normais” para a maioria
das pessoas, outros respondem a questdes mais comuns como a falta de
forca para abrir um frasco ou a necessidade de memorizar que comprimidos
atomar ao longo do dia.

O conceito de produto de apoio deriva de tecnologia de apoio, que se refere
a uma ampla gama de dispositivos, servicos e praticas, concebida e aplicada
para promover a melhoria da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia
(Encarnagao et al., 2015). Neste sentido, sdo considerados como produtos
de apoio os dispositivos, existentes no mercado, ou construidos a medida
das necessidades individuais, que estejam a ser utilizados no ambito de
um processo com vista a reabilitacdo, educacdo especial ou aumento da
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seguranca e autonomia de idosos ou pessoas com deficiéncia.

Encarnacdo et al. (2015) propdem um conjunto de critérios de permitem
organizar os diversos tipos de tecnologias de apoio, a partir de sete categorias,
classificando-as enquanto: (i) as que tém objetivos de reabilitacdo e educacao,
das que ndo tém; (ii) as que apresentam elevado desenvolvimento tecnoldgico
das de baixo custo e faceis de fabricar; (iii) as tangiveis das intangiveis,
consistindo as segundas em estratégias e treino; (iv) os dispositivos das
ferramentas, sendo as segundas aquelas que requerem o desenvolvimento de
capacidades por parte do seu utilizador; (v) as minimalistas das maximalistas,
de acordo com o nivel de apoio que proporcionam; (vi) as transversais das
especificas, consoante sdo utilizadas para as diferentes atividades do
quotidiano ou apenas para atividades especificas e (vii) as comerciais das
feitas a medida.

O conjunto de categorias proposto por estes autores, (Encarnagao et al., 2015)
mais do que proporcionar uma separagao conceptualmente clara entre as
varias tipologias de tecnologias de apoio, permite compreender o tipo de
necessidade a que as tecnologias de apoio pretende responder. "Todas elas
tém subjacentes as nogbes de proporcionar (mais) funcionalidade e (melhor)
participagdo aos seus utilizadores” (Encarnagao et al., 2015, c.2.4.1) dentro de
um enquadramento de reabilita¢do individualizado.

A forma como os produtos de apoio se categorizam parece responder
essencialmente a uma organizacdo de objetivos terapéuticos e a uma
necessidade de encontrar estratégias produtivas viaveis para a materializagao
de objetos desenvolvidos caso a caso.

A utilizagdo de produtos de apoio parece assumir tacitamente que a pessoa se
encontra numa situacao de funcionalidade abaixo do que é considerado como
“normal” e que, por esta razao, os produtos comuns nao lhe sdo adequados.
No mesmo sentido, Cowan e Turner-Smith (1999) definem tecnologia de
apoio como um termo que abrange qualquer dispositivo ou sistema que
permite a um individuo realizar uma tarefa que ndo conseguiria realizar de
outra forma, ou que aumenta a facilidade ou seguranca com que a tarefa
pode ser realizada.

Contudo, a funcionalidade de um produto de apoio ndo pode ser considerada
como completamente diferente da que outros produtos. Norman (1994)
explora esta nocao, defendendo de que desde sempre os objetos tiveram por
objetivo ampliar as capacidades humanas, ndo soé fisicamente mas também
cognitivamente, argumentando que a escrita, por exemplo, tem por objetivo
aumentar a capacidade de memaria de processamento de informagao.

No mesmo sentido, Encarnagao et al. (2015) defendem que mesmo produtos
comuns podem ser considerados como produtos de apoio se estiverem a
ser utilizados no contexto da reabilitagdo, o que enfatiza a ideia de que um
produto de apoio ndo pode ser definido a partir de uma caracteristica fisica
ou funcional do objeto, mas de uma relagdo que se estabelece como o seu
contexto de utilizagao.

A definicdo de produto de apoio parece, assim, estar inevitavelmente
relacionada com as nog¢des de desvio e de deficiéncia. O principal elemento




aglutinador entre todos os eles assenta na ideia de necessidade, por oposi¢ao
aideia de escolha, levando a que a sua utilizagdo seja dominada por decisdes
terapéuticas, em que a pessoa que os utiliza se encontra em situagdo de
fragilidade fisica e social.

O que distingue um produto de apoio de outro produto qualquer é o significado
que se lhe atribui, que resulta da situacdo em que sdo habitualmente
utilizados. Por este motivo pode afirmar-se que a nogdo de produto de apoio
se trata de uma categoria simbdlica e ndo de uma categoria funcional.

Mas se os produtos de apoio denunciam inevitavelmente a incapacidade dos
seus utilizadores, entao todos os produtos de apoio sdo estigmatizantes?

3.2. SIGNOS DE ESTIGMA

A origem da palavra estigma remonta a Grécia Antiga, referindo-se a sinais
corporais, feitos com cortes ou fogo, como forma de assinalar que o seu
portador era escravo, criminoso ou traidor (Goffman, 1990) . Estes sinais,
assentavam numa linguagem convencionada sobre o seu significado,
permitindo que as pessoas que os apresentavam fossem facilmente
identificadas como fazendo parte de um grupo que deveria ser evitado.

Atualmente, no estigma relacionado com a incapacidade, os sinais
estigmatizantes apresentam uma origem substancialmente diferente
das marcas provocadas pelos gregos na antiguidade, embora alguns
provenham de marcas ou objetos produzidos pelo homem, outros resultam
de transformacdes fisicas, ou de deficiéncias, que acontecem de forma
ndo premeditada. Em qualquer dos casos, hoje em dia ndo existe uma
intencionalidade depreciativa na criagao dos sinais de estigma relacionados
com a incapacidade, estes surgem de forma aparentemente “natural” e ndo
como marcas produzidas intencionalmente para identificar alguém como
proscrito.

Uma cicatriz, a auséncia de um membro, a lentiddo nos movimentos, a
dificuldade em falar ou a utilizagdo de uma cadeira de rodas funcionam como
sinais de que a pessoa que os apresenta sofre de uma incapacidade para lidar
com o quotidiano, conotando a pessoa a um conjunto de atitudes e nogoes
preconcebidas sobre a sua identidade e papel na sociedade.

O processo de significagdo que atualmente esta na base de um objeto
estigmatizante parece, assim, ter uma natureza completamente distinta do
que existia na origem historica das marcas estigmatizantes. Se inicialmente
os “estigmas” eram marcas feitas com o objetivo de comunicar a pertenga
de uma pessoa a um grupo socialmente desvalorizado, atualmente os
diversos sinais de incapacidade ndo tém por objetivo comunicar o estigma,
eles ganham significado a partir de um processo de inferéncia, assente em
aprendizagem e experiéncia prévia.

Desta forma, podemos precisar que o que em linguagem corrente se chama
de sinal estigmatizante, deveria chamar-se do ponto de vista semidtico de
signo de estigma. Os signos, em semiodtica, sdao a unidade elementar de
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producdo de significado, e podem ser definidos como “tudo quanto possa
ser assumido como um substituto significante de outra coisa qualquer” (Eco,

2005, P.4).

Na sua descricdo mais simples o signo é composto por duas em partes: um
significado e um significante que estabelecem uma relagao entre si (Saussure,
1995, p.80). A definicdo de Saussure apresenta a vantagem de tornar claro
que embora o sentido do mundo nos seja sempre apresentado integrado
no mundo, ele pode ser analiticamente dividido em duas partes: uma parte
sensivel que é percecionada (o significante) e um conceito que existe na nossa
mente (o significado).

Para Saussure uma caracteristica primordial do signo é a nogdo de que
a relagdo que se estabelece entre significante e significado é arbitraria
(Saussure, 1995, p.81), no sentido em que estes nao estabelecem entre eles
uma relacao natural. A nogao de arbitrariedade em Saussure nao implica,
contudo, que o individuo seja completamente livre para estabelecer quaisquer
relagdes entre significantes e significados, mas que estas assentam num
coédigo convencionado.

Se considerarmos, por exemplo, as palavras “incapacidade”, “deficiéncia” ou
“velhice”, o seu significado depende de um cdédigo e responde a regras que
Ihe sdo inerentes, como a palavra “incapacidade” ter subjacente a oposi¢do
a palavra “capacidade” (Saussure, 1995, p.85-93).

Segundo Eco (2005, p.9) aimportancia da definicao de Saussure advém desta
ter desenvolvido a consciéncia semiética. E a sua definicdo de signo enquanto
entidade de dupla face, codificada culturalmente, que langa as bases para
compreensao de como o significado do mundo é produzido, desmontando
0 que Barthes (2001, p.211) denomina de “obstaculo de evidéncia” que nos
faz aceitar automaticamente o significado das coisas que conhecemos como
sendo natural.

A nogao de signo é fundamental para a analise do estigma, porque expde a
natureza da relagdo que se estabelece entre um significante estigmatizante,
a utilizacdo de uma cadeira de rodas por exemplo, e os significados
preconceituosos a ela associados, como a ideia de dependéncia ou fragilidade,
demonstrando que esta associacdo, embora possa parecer auténtica e
incontestavel é de facto uma construcdo cultural assente em convengoes.

A semidtica de Pierce ao procurar sistematizar uma teoria geral da
significagdo, apresenta uma abordagem mais abrangente ao conceito de
signo, considerando que processo de significacdo, a que chama de semiose,
assenta na “cooperagdo entre trés sujeitos, (...) um signo, o seu objeto e o
seu interpretante” (Eco, 2005, p.10), na medida em que o interpretante se da
conta do objeto por intermédio do signo.

O modelo proposto por Pierce torna ainda mais evidente que no processo
de atribuicdo de significado: o signo; o objeto a que ele se refere; e o que ele
significa para o seu interpretante, sdo trés coisas distintas, acentuando desta
forma que o préprio significado tem uma natureza dupla, aquilo a que o signo
se refere e o que ele significa para quem o interpreta.




Eco (2005, p.11-13) explica o processo de significagdo proposto por Pierce,
contrastando-o da ideia de comunicagdo, de forma a salientar aimportancia
do papel do interpretante. Para este autor o significado de um signo ndo
existe até ao momento em que é interpretado, e o seu significado depende
das inferéncias que o seu interpretante consegue fazer com base no codigo
que conhece.

Por exemplo, se para um médico, uma determinada mancha na pele pode
significar a presenca de uma doenca conhecida, para um interpretante que
ndo dispde de conhecimento médico a mesma mancha tanto pode provocar
sentimentos de ansiedade relacionados como o medo de uma doenca grave,
como pode ser considerada como uma queimadura ou picada de inseto. Cada
interpretante utiliza o codigo que conhece para atribuir um sentido diferente
ao mesmo significante.

O processo de significagdo passa assim a ser compreendido a partir de quem
o interpreta: o significado de algo existe apenas na mente do intérprete, na
medida em que as sua condi¢ao de interpretante lho permite. Esta consciéncia
traz para a semiotica todo o universo de signos naturais e ndo intencionais,
onde residem os signos de estigma, permitindo compreender como um
produto pode ganhar um significado estigmatizante sem que exista essa
intengdo comunicativa por parte de quem o projetou ou de quem o utiliza.

Consideremos, por exemplo, o servico de mesa Goblet, apresentado na
figura 7, certamente que quando foi desenhado, ndo existiu por parte dos
seus autores nenhuma inten¢do em veicular qualquer significado negativo.
As formas e materiais escolhidos sdo sem duvida apropriados as necessidades
funcionais do publico para quem foram projetados. Se ao olharmos para este
servico de mesa sentimos que ele se destina a pessoas com incapacidade,
e por este motivo o associamos a esteredtipos de tristeza e dependéncia,
fazemo-lo enquanto interpretantes, ou seja, dentro do cdédigo cultural que
conhecemos e importa reconhecer que outras pessoas podem interpretar
estes objetos de forma diferente.

Mas tal ndo quer dizer que sejamos completamente livres na interpretagao
que fazemos destes objetos, pelo menos antes de ganhar um certo nivel
de consciéncia semidtica sobre o processo de significacdo que estamos a
experienciar. A relacdo que estabelecemos entre o servico de mesa Goblet e
o estereotipo de incapacidade, que inferimos relativamente as pessoas a que
ele se destina, aparece-nos com a mesma “naturalidade” que muitos outros
aspetos da nossa cultura e é tdo mais evidente quanto maior for a influéncia
ideoldgica do estigma no nosso codigo cultural.

A aparente evidéncia de um signo de estigma retira-lhe ambiguidade,
tornando-o mais estavel dentro do cddigo e consequentemente menos
aberto a diferentes interpretacoes.

Aforga de “evidéncia” de um signo de estigma pode ser analisada a partir da
relacdo que este estabelece com o seu objeto de referéncia. Para este efeito
sao particularmente relevantes duas das categorias de signos propostas por
Pierce: (i) os indices, signos em que existe uma ligagdo real e genuina com o
objeto de referéncia (Chandler, 2007, p.42); (ii) e os simbolos que estabelecem
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uma relagdo arbitraria, com base num cédigo convencionado (Chandler, 2007,
P-39)-

A deficiéncia e a incapacidade sdo na sua esséncia definidas a partir de indices,
na medida em que se caracterizam por sintomas ou limitagdes fisicas passiveis
de serem observadas, como a paralisia muscular ou a incapacidade para ver,
por exemplo. Os sintomas sdo signos naturais, que se enquadram na defini¢do
de indice proposta por Pierce, porque o seu significado apresenta uma ligacao
real de causa efeito com o objeto de referéncia.

Apesar de nao poderem ser considerados signos naturais, os produtos de

apoio apresentam, até certo ponto, um processo de significacao semelhante

ao dos sintomas fisicos. Para um interpretante sem formacao meédica, a

Figura 7. Servico de mesa Goblet  Utilizacdo de um produto de apoio, como a caneca que integra o servigo
Servigo de mesa, desenhadoem 1981,  de mesa Goblet indicia uma dificuldade funcional da mesma forma que um
pelo Ergonomi Design Gruppen paraa  gintoma fisico, a partir de uma deducdo de causa e efeito: a pessoa utiliza

empresa de produtos de apoio ETAC. . . -
. uma caneca fechada com um bocal estreito e uma pega de grande dimensdes
Recuperado em 1 de abril, 2015, de

https://collection.cooperhewitt.  POrque precisa dela para conseguir beber, logo, tem certamente algum
org/objects/18800207/  problema de estabilidade ou coordenagao motora.
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A utilizagdo um produto de apoio é sempre um indicio de incapacidade,
porque a utilizagdo exclusiva por parte de pessoas com incapacidade é
inerente a sua definicdo. Se um produto de apoio passar a ter uma utilizagdo
generalizada por pessoas sem incapacidade, deixa de poder ser considerado
como um produto de apoio, tornando-se num produto como qualquer outro.

Partindo das categorias de Pierce, um objeto estigmatizante pode ser
considerado simultaneamente como um indice e um simbolo, porque
apresenta dois tipos de relagdes distintas com o seu objeto de referéncia.
E um indice na medida em que nos permite deduzir a deficiéncia ou
incapacidade da pessoa que o utiliza, mas é também um simbolo porque
associa a identidade e papel social desta pessoa a estereotipos de pobreza e
dependéncia construidos culturalmente ao longo da histéria.

Barthes (2001, p.208) aborda a questao do duplo significado que se pode
observar num objeto estigmatizante, argumentando que este é inerente
a todos os objetos fisicos, visto que a sua natureza funcional leva a que
estes se tornem sempre indices da sua propria funcionalidade. Segundo
este autor todos os objetos apresentam este tipo particular de significacao,
que é influenciada pela sua capacidade de permitir ao Homem agir sobre o
mundo: mesmo os objetos que ndo apresentam nenhuma funcao significam
consequentemente a sua ndo funcionalidade.

O significado de um objeto estigmatizante assenta, assim, no que Barthes
(2001, p.211) denomina de duas coordenadas: (i) uma coordenada taxondmica,
que o remete para uma classificagdo, onde a sua fungdo apresenta um
papel indiscutivel, que nos leva a denotd-lo com a incapacidade (ii) e uma
coordenada simbdlica que o remete para um cdédigo cultural, que o conota
com um estereodtipo estigmatizante.

Eco procura sistematizar estes dois niveis de significagao, a partir do modelo
de semiotica conotativa proposta por Hjemslev (Eco, 2005, p.46), onde a
natureza bipartida dos signos se constitui a partir dos conceitos de expressao
e conteudo, que substituem as nog¢des de significante e significado propostas
por Saussure.

Neste modelo, o proprio plano da expressao também se subdivide, contendo
ja um primeiro nivel de significado. Suponhamos que vemos uma cadeira
de rodas: a sua existéncia material constitui-se enquanto expressdo, e
o estereotipo de incapacidade enquanto conteudo. Contudo, para que
possamos ligar aquele objeto fisico, composto por matéria, ao esteredtipo
estigmatizante, temos primeiro de o conseguir identificar como sendo um
objeto que serve para sentar e que permite a mobilidade, a este primeiro nivel
de interpretacdo Eco chama de denotacao (Eco, 2005, p.45).

Sé depois de conseguirmos identificar a cadeira de rodas enquanto tal é que
nos perguntamos sobre o que ela significa, a este segundo nivel de significado
Eco chama a de conotacdo (Eco, 2005, p.45). O segundo nivel depende
sempre do primeiro para existir, ndo sendo possivel relacionar um objeto a
um esteredtipo sem primeiro o conseguirmos identificar.

A abordagem semidtica de Eco (2005) e Barthes (2001)(2009) permite,
assim, suportar a nocao de que o significado dos objetos estigmatizantes
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nos é apresentado de forma estratificada, consistindo num primeiro nivel,
denotativo, sobre o qual se constréi um segundo, conotativo, isto é: quando
somos confrontados com uma pessoa sentada numa cadeira de rodas,
primeiro denotamos a sua incapacidade motora e sé entdo a conotamos
com o estereotipo de incapacidade, sendo apenas neste segundo nivel de
significacdo, a que Barthes chama de sentido, que reside o estigma.

O funcionamento desta estratificacdo depreende, portanto, uma sequéncia de
correspondéncias, entre diferentes planos, que dependem necessariamente
de um codigo para existir. Sem o qual ndo seria possivel nem denotar o
objeto de referéncia, nem atribuir-lhe sentido (Eco, 2005, p.28-30). E o
conhecimento do codigo que permite reconhecer e descodificar os signos,
ou seja, estabelecer uma sequéncia de correspondéncias entre o plano das
formas e os varios planos de conteudos.

A forca de um signo de estigma depende assim da sua previsibilidade dentro
de um cédigo composto por convengdes. Quanto mais expectavel é um signo,
mais estavel o seu sentido se torna. O que ndo so explica a persisténcia e
aparente “naturalidade” do estigma ao longo dos tempos, mas também
dificulta a produgdo de signos antiestigmatizantes, que por serem, por
natureza contrarios as expectativas convencionadas, sdo consequentemente
mais polissémicos, logo menos estaveis no seu sentido.

O cddigo do estigma ndo pode ser entendido como um cédigo auténomo,
existe dentro de um coédigo cultural mais abrangente, cuja aprendizagem
assenta no processo de socializagdo, e com o qual estabelece diversas
possibilidades combinatorias.

Sao estas possibilidades combinatdrias, que levam a que nem todas as
manifesta¢des de incapacidade, sejam interpretadas da mesma forma:
um atleta tetraplégico ndo é encarado socialmente da mesma maneira
que um pedinte, com a mesma incapacidade. A relacao que se estabelece
entre a incapacidade e a mendicidade reforga o esteredtipo estigmatizante,
enquanto que a associagdo ao desporto afasta a pessoa do esteredtipo. Tal
distingdo so6 acontece porque o sentido do signo de estigma é construido
a partir da relagdo que este estabelece, em cada momento, com o cédigo
cultural dominante.

O codigo estigmatizante assume, assim, duas funcdes diametralmente
opostas: por um lado, constitui um repertdrio que possibilita a enumeragao de
um conjunto de signos de estigma e sua conotacdo a esteredtipos negativos,
mas por outro lado, fornece a base para a formagao de um outro repertorio,
que permite exprimir ideias e opinides relativamente a incapacidade, mesmo
que estas sejam contrarias a ideologia estigmatizante.

O mesmo codigo que estd na base dos processos de significacdo
estigmatizantes suporta, assim, também os processos de comunicacdo
antiestigmatizantes. E a partir da manipulacao intencional das possibilidades
combinatdrias que existem entre o coédigo do estigma e o cddigo cultural
dominante, que se torna possivel produzir significados contrarios ao estigma.

Consideremos os exemplos apresentados na figura 8. Na campanha
publicitaria promovida pela Oogmerk, a mudanca de sentido entre cada




par de personagens consiste na transformagao de um estereétipo negativo,
representado no lado esquerdo das imagens, para um novo estereétipo
socialmente valorizado, no lado direito. A Unica diferenca entre cada par de
personagens consiste na utilizagdo de dculos, que neste jogo de mudanga
de sentido se tornam no elemento central, que em conjunto com as outras
caracteristicas de cada personagem, as tornam numa representagao de
papeis sociais pertencentes a varias tipos de elite.

Na primeira das personagens (em cima, a esquerda) a mancha vermelha na
camisola que associa a personagem, num primeiro momento, a um talhante,
torna-se uma mancha de tinta, caracteristica de um artista plastico quanto o
personagem utiliza 6culos. Esta mudanga de sentido so6 é possivel para quem
domina o cddigo cultural, ou seja, para quem ja viu imagens biograficas de
artistas plasticos e reconhece verosimilhanga na representacdo proposta.

Os signos descredibilizantes, existentes nas imagens do lado esquerdo, quer
seja a roupa manchada, o cabelo louro e grande decote, o blusao de cabedal
ou a obesidade, tornam-se credibilizantes quando relacionados com o signo
o6culos. Esta mudanca de sentido so é possivel porque quem desenhou esta
campanha publicitaria, e o publico a que ele se destina, compreende quer o
cddigo que identifica alguém como fazendo parte de um grupo socialmente
desvalorizado, quer o cddigo oposto, que identifica a pessoa como fazendo
parte de uma elite cultural.
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Figura 8. Oogmerk: Get the
respect you deserve

Campanbha publicitaria, de junho
de 2007, realizada por Christophe
Ghewy e Paul Wauters para a
empresa de 6culos Oogmerk. Nesta
campanha os autores utilizam a
conotagdo entre dculos de massa
e elite cultural, como forma de
demonstrar que a utilizagdo

deste objeto pode tranformar
profundamente a percepcdo social
da pessoa que os estd a usar.
Recuperado em 7 de maio, 2015,
de https://adsoftheworld.com/
media/print/oogmerk_prof
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Figura 9. Surround Sound Eyewear
Aparelho auditivo desenhado por
Sam Hecht e Kim Colin em 2005,

para a exposicao Hearware:

The Future of Hearing, apresentada

no Vitoria and Albert Museum.
Este projeto tira partido do cddigo
cultural que conota os 6culos ao
mundo da moda, para dar um novo
sentido a um aparelho auditivo

. Recuperado em 7 de maio, 2015, de

http://www.industrialfacility.co.uk/
page/projects/electronics/hearing-aid

Na figura 9, pode observar-se uma manipulagdo de sentido semelhante, com
intervengao quer ao nivel denotativo como ao nivel conotativo. O aparelho
auditivo Surround Sound Eyewear, desenhado por Sam Hecht e Kim Colin,
afasta-se da forma reconhecivel desta tipologia de produtos de apoio,
camuflando os auriculares numa forma que mimetiza um par de dculos e
evita, assim, a denotag¢ao da incapacidade auditiva. A este nivel, ndo se pode
afirmar que este objeto contribua para uma transformacdo do esteredtipo de
incapacidade auditiva, porque ao afastar-se da denotacdo da incapacidade
deixa de ser capaz de remeter para ela, também ao nivel das conotagdes. Se
ndo nos apercebermos que este objeto é um aparelho auditivo, julgamos estar
na presenca de um par de 6culos sem qualquer conotagao estigmatizante ou
antiestigmatizante.

Contudo, a um segundo nivel, e supondo que a determinado momento a
incapacidade auditiva passa a ser conhecida, ou que é de alguma forma
tornada explicita, como é o caso deste objeto quando foi apresentado numa
exposicao no Vitoria and Albert Museum, enquanto projeto especulativo
sobre o futuro das proteses auditivas, entdo a aproximacao simbdlica aos
oculos enquanto produto de moda permite-lhe beneficiar das conotag¢des
identitarias positivas que existem neste universo.

Em vez de um aparelho auditivo desenhado para serimpercetivel, passamos a
ter um objeto que assume sem preconceitos a perda de audicao, procurando
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demonstrar que ouvir mal ndo é necessariamente uma tragédia da qual se
deva ter vergonha. E neste sequndo nivel, que reside a mudanca de sentido
de estigmatizante para antiestigmatizante.

3.3. SINTAGMAS

Morris propde a divisdo da semidtica, em sintaxe, semantica e pragmatica,
procurando sistematizar os diferentes tipo de relagao que os signos podem
estabelecer com a totalidade dos elementos que contribuem para o processo
de semiose. Para este autor, a sintaxe consiste no estudo das relagdes que os
signos estabelecem entre si (Morris, 1985, p.43), a semantica das relagdes dos
signos com os seus designata, ou seja com os objetos que denotam (Morris,
1985, p.55) e a pragmatica das relagdes dos signos com os seus intérpretes
num determinado contexto de uso (Morris, 1985, p.67).

Segundo Barthes, numa linguagem composta por objetos a sintaxe é
relativamente elementar, assentando numa forma de conexdo, que este autor
define como parataxe, ou seja, a justaposicao de elementos (Barthes, 2001,
p.215). Na sintaxe dos objetos ndo existem regras gramaticais semelhantes
as que podem ser observadas nas linguagens escrita e falada, as relagdes que
se estabelecem entre signos, ou entre componentes de um signo, consistem
em composi¢des formais.

A estas composi¢des Barthes chama de sintagmas, ou seja, agrupamentos
inteligiveis de objetos, ou de componentes de objetos, a partir dos quais
conseguimos extrair sentido. Este autor salienta que o conceito de sintagma,
aplica-se melhor do que o conceito de “frase” aos conjuntos de objetos,
porque afasta a no¢do de que os “objetos” sdo semelhantes a “palavras”.
Para Barthes os proprios objetos, por serem compostos por elementos que
tém si mesmo significado, sdo ja unidades de significado mais proximos do
“sintagma” do que da “palavra” (Barthes, 2001, p.214).

Se considerarmos, por exemplo, a bengala apresentada na figura 10, a sua
forma global pode ser entendida como um signo, que nos permite facilmente
denotd-la como um bengala, contudo o seu sentido é influenciado pela
presenca de um segundo signo, a imagem das chamas pintada na sua
superficie.

Estamos na presenca de um objeto que exemplifica na perfeicdo a nogao de
sintagma, apresentada por Barthes (2001). Neste caso, o sentido é produzido
pela combinacao de dois signos de campos lexicais opostos: uma bengala que
significa lentidao e pouca mobilidade; e as chamas pintadas que remetem
para as decoracoes em automaoveis de grande poténcia e velocidade.

Nesta combinacdo continua a ser possivel denotar o objeto como uma
tipologia desenhada para a incapacidade, mas a inser¢ao das chamas veicula
uma mensagem incompativel com o estereotipo estigmatizante, criando
uma situagao de ambiguidade que desafia o seu interpretante a procurar um
sentido para este objeto.

Esta bengala, assim como todos os objetos antiestigmatizantes, insere-se no
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Figura 10. Bengala do Dr. House
Réplica da bengala desenhada para
o programa de televisdo House,
produzida pela empresa Royal Canes.
Nesta bengala o sentido global do
objeto é construido pela rela¢do
entre dois signos opostos, a bengala
em si e a pintura das chamas.
Recuperado em 7 de maio, 2015,

de http://www.fashionablecanes.
com/3452.html
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que Barthes chama de objetos insélitos (2001, p.216), que pela sua posi¢ao
relativamente as convengdes geram uma perturbagdo no seu interpretante,
desafiando-o a procurar novos sentidos que ainda ndo tinha considerado.

No design de produtos de apoio, a ideia de que cada objeto é em si mesmo
um sintagma torna-se, assim, numa ferramenta essencial para controlar o seu
sentido. Vejamos os exemplos de cadeiras de rodas apresentadas nas figuras
11 e 12, a altura do apoio de costas, a existéncia ou inexisténcia de bracos,
assim como a presenca visual da tecnologia necessaria para suportar a sua
funcionalidade contribuem para o processo de dedugao sobre as capacidades
da pessoa que a utiliza. Cada um dos elementos que as constituem, podem
ser considerados como signos que contribuem para uma interpretagao global
do que significa utilizar cada uma destas cadeiras.

Quanto maior é a presenca de elementos que indiciam necessidade de apoio
ou de ajuste ergondmico, mais forte se torna a denotacdao de um maior nivel
de incapacidade, aumentando também a possibilidade de conotacao aos
estereotipos estigmatizantes.

Apesar de cada uma destas cadeiras ser um sintagma por si s6, quando
estiverem a ser utilizadas no mundo real, cada uma delas vai torna-se num
signo que se vai tornar num elemento de um sintagma mais complexo. A

Figura 11. Cadeira Traxx 3
Cadeira de rodas motorizada com
bateria de grande autonomia para

utilizagdo em ambientes exteriores.
Recuperado em 20 de junho,

2016, de http://acmobility.com.
au/power-electric-wheelchairs/
traxx-3-power-wheelchair/
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Figura 12. Cadeira Kuschall Advance
Cadeira de rodas compacta

e ultraleve. Recuperado em 20

de junho, 2016, de http://www.
kueschall.ch/product-overview/

pessoa que as vai a utilizar, as roupas que tem vestidas, os comportamentos
e atitudes que expressa, entre outros indicios da sua identidade também vdo
contribuir para o sintagma completo, com que nos confrontamos quando
encontramos uma pessoa em cadeira de rodas.

Neste sintagma, composto pela pessoa e produto de apoio, a concentragdo de
signos que remetem para o esteredtipo estigmatizante reforca as conotagdes
neste sentido. Se a pessoa estiver vestida com um roupdo e pantufas mais
facilmente sera conotada com o esteredtipo de incapacidade do que se estiver
de fato e gravata, ou de casaco de cabedal. A presenca de quaisquer elementos
identitarios que representem o individuo, em vez da incapacidade, sejam
eles de que natureza forem, contribuem para que a percepgao relativamente
aquela pessoa se afaste do esteredtipo estigmatizante.

Como forma de aumentar o peso dos signos identitarios individuais, varias
empresas de produtos de apoio tém vindo a fazer um esforco para tornar
a cadeira de rodas um objeto tao discreto quanto possivel, reduzindo a
sua presenga visual, principalmente através da eliminag¢do de elementos e
mecanismos de ajuste e substituindo-os por materiais de grande resisténcia
estrutural e uma maior personalizagdao no momento de producao. Alguns
modelos, como a Kuschall Advance, apresentada na figura 12 por exemplo,
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modelam a estrutura do apoio de pés de forma a que os elementos metalicos
que a suportam, se aproximem das pernas da pessoa, tornando-se quase
invisiveis quando estdo em utilizagdo, levando a que a ateng¢do se centre mais
na pessoa do que na cadeira de rodas.

3.4. CONTEXTO

A teoria pragmatica acentua o papel do interpretante no processo de
significacdo, abrindo caminho para uma compreensdo mais clara da
importancia do contexto na atribuicdo de sentido e respetiva resposta
comportamental.

A pragmatica de Morris (1985) assenta na concepg¢ao de que o sentido de um
signo depende da situacao e condigdes em que este estd a ser utilizado. De
acordo com a teoria pragmatica, os signos, apesar de terem um significado
codificado, adquirem um valor circunstancial concreto em cada uso, que
permite aos seus intérpretes ndo so identifica-los dentro do contexto de
um cddigo, mas também interpretar o que eles significam em cada situagdo
particular.
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Figura 13. Roupa adaptada I1Z

A marca de roupas IZ foi criada em
2004 pela estilista canadiana lzzy
Camilleri. Os modelos sdo cortados
de forma a cair e armar naturalmente
na posicdo sentada, incorporando
cortes e fechos que facilitam o

vestir e despir autonomamente.

Para além das suas caracteristicas
funcionais o modelos desenhados por
Camilleri acentuam a possibilidade
de escolha e identidade individual,
afastando-se por este motivo

da generalidade das outras

marcas de roupa adaptada.
Recuperado em 30 de maio, 2015,

de http://www.goodnet.org/
articles/clothing-line-designed-
just-for-people-in-wheelchairs



Na linguagem falada, a no¢ao de situacdo e de circunstancias pragmaticas,
exemplificam-se habitualmente a partir da utilizagdo da ironia:
argumentando-se que uma frase dita em tom irdnico pode significar
exatamente o oposto do que é determinado pelos codigos sintético e
semantico, o que significa que a capacidade do intérprete para compreender a
ironia assenta em regras que nao estdo definidas em nenhum destes codigos.

"O que a pragmadtica vem acrescentar a semidtica é a
descricdo das regras de uso dos signos. A sintaxe e semdntica
estudam exclusivamente o sistema, a pragmdtica estuda
o uso dos elementos deste sistema. A esta cabe definir as
regras do uso dos signos, que sdo diferentes das regras do
sistema. Segundo as regras do sistema é possivel formar
uma cadeia de signos gramaticalmente correta que, no
entanto, se revela de uso impossivel.” (Fidalgo e Gradim,
2005, p.105)

No caso concreto dos objetos estigmatizantes, a ironia ndo é o exemplo mais
explicito para demonstrar a relevancia das circunstancias de utilizagao na
atribuicdo de sentido, mas ainda assim, pode estabelecer-se uma relacao
entre a ironia e a postura individual de quem esta a utilizar um produto de
apoio. Se a pessoa expressar autoconfian¢a em vez de timidez por exemplo,
a interpretacao sobre a sua identidade pode variar consideravelmente,
passando de “vitima” a “lutador” que consequiu superar a vergonha do
estigma.

De forma a clarificar as implicagdes das circunstancias situacionais para a
producdo do sentido estigmatizante, consideremos a seguinte situagao:

"Uma pessoa sentada numa cadeira de rodas esta parada
num passeio, onde circulam outras pessoas”

Em termos semidticos, pessoa sentada na cadeira e rodas pode ser entendida
como um sintagma, composto por varios elementos, nomeadamente a
cadeira de rodas, a propria pessoa, as roupas que veste e outros objetos que
tenha consigo. O passeio onde ela esta funciona como contexto, e é composto
por um conjunto de regras proprias que determinam o que é expectavel
acontecer neste ambiente. As pessoas que passam sdo os intérpretes do que
poderd significar aquela pessoa parada no passeio e transportam consigo
um cadigo cultural composto pelos seus valores, conhecimentos e vivéncias.
A propria pessoa sentada na cadeira é também intérprete do que estd a
experienciar, nomeadamente das reagdes das pessoas que passam por ela,
podendo sentir-se insegura ou observada, a partir dos comportamentos das
pessoas que passam, mesmo que estes nao tenham intengao de expressar o
que quer que seja.

No caso de estarmos na presenca de um momento estigmatizante, o sentido
que os intérpretes atribuem a cena serd um estereétipo negativo de maior ou
menor grau, como “a pessoa esta perdida” ou “esta a espera de alguém que
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a venha buscar”, em qualquer dos casos assumindo que nao existe nenhum
motivo expectavel para uma pessoa sentada numa cadeira de rodas estar
parada num passeio que ndo esteja relacionado com a sua falta de autonomia.

Esta atribuicdo de sentido tanto pode levar a que as pessoas que passam se
afastem da pessoa em cadeira de rodas, de forma a evitar as complicagdes
inerentes a ajudar uma pessoa que esta perdida, como a que se aproximem
para oferecer ajuda. Em qualquer dos casos a pessoa em cadeira de rodas
sente que é olhada de forma diferente das outras pessoas.

A situacao acima descreve os elementos que estao na base de qualquer
situagao estigmatizante. Estes apenas apresentam uma variacdo de grau,
indo desde atitudes implicitas a comportamentos explicitos de discriminagao,
segregacao ou dominacao.

Vejamos entdo, como apenas uma mudanca de contexto pode alterar
totalmente o sentido de uma situagdo como a descrita. Imaginemos a mesma
pessoa sentada numa cadeira de rodas no mesmo passeio onde circulam
outras pessoas, onde esta a acontecer uma manifestagdo politica contra
0 governo; seguidamente, imaginemos a que a mesma situa¢ao se passa
num domingo a hora da missa, sendo que a porta da igreja esta exatamente
atras da pessoa. Qualquer uma destas mudancas de contexto pode alterar
profundamente a nossa interpretacao sobre o motivo que leva aquela pessoa
a estar naquela rua e consequentemente influenciar o nosso comportamento
relativamente a ela, podendo levar-nos a iniciar uma conversa sobre o estado
do pais ou a dar-lhe esmola.

O contexto pode, assim, ser definido como um conjunto de condi¢des que
embora sendo exteriores ao signo determinam o seu sentido.

Na figura 14, podemos observar trés jogadores de futebol para amputados,
utilizando canadianas convencionais para participar no jogo. O jogo
em questdo foi realizado em janeiro de 2011, no estadio nacional de
Port-au-Prince, consistindo num evento que assinalou a passagem de um
ano apos um grande terramoto no Haiti, onde morreram 220.000 pessoas e
muitas pessoas tiveram de ser amputadas, nomeadamente a grande maioria
dos jogadores presentes.

O significado de superagdo da catdstrofe, quer ao nivel individual quer
coletivo, que pode ser interpretado a partir deste jogo, nunca poderia ser
deduzido se partissemos de uma analise do significado potencial de umas
canadianas de forma independente do contexto. Obviamente, que se pode
argumentar que o sentido positivo descrito ndo advém das canadianas mas
do jogo de futebol emsi.

No fundo, tal pode ser dito sobre qualquer objeto, ja que o sentido ndo advém
do signos mas do que se esta a fazer com eles, este é o amago da teoria
pragmatica. Teoria, cuja aplicagdo ao design de produtos antiestigmatizantes,
torna a sua relevancia ainda mais evidente.

O sentido estigmatizante enraiza num preconceito que tem como origem
a inaptidao para agir sobre o mundo. Ao sentirmos pena de uma pessoa
que passa por nos a utilizar umas canadianas, estamos a projetar sobre ela
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Figura 14. Futebol em Port-au-Prince
Na sequéncia do terramoto de que,
em 2010, Matou 220.000 pPessoas,

no Haiti, muitos dos sobreviventes
tiveram de amputar um ou mais
membros. Um ano apods o terramoto,
em janeiro de 2011, foi organizado,
no estadio nacional de Port-au-Prince
um jogo entre a a sele¢do nacional de
futebol para amputados (vermelho

e branco) e a Team Zaryen (azul),
composta também exclusivamente
por jogadores amputados.

Foi o primeiro jogo da Team

Zayern, criada em Agosto de 2010,
no Hospital Bernard Mevs, por
amputados no terramoto de 2010.
Imagens diponibilizadas pela agéncia
noticiosas Kena Betancur / Reuters.
Recuperado em 23 de junho, 2015,

de http://photoblog.nbcnews.
com/_news/2011/01/11/5813522-
sprinting-on-crutches-haitian-
amputee-soccer-teams-compete

um preconceito relativamente ao que deduzimos que ela vai ser capaz, ou
ndo, de fazer por estar a utilizar canadianas. Imaginamo-la limitada na sua
mobilidade e dependente em muitas das situagdes do seu quotidiano. O
estigma é um conjunto de conotagdes que subentende sempre uma limitacdo
na capacidade de agir. Contudo, o contexto pode mostrar-nos que as nossas
expectativas estavam erradas.

Podem definir-se quatro tipos de condigdes contextuais, que apresentam
particular relevancia na interpretacdo de um signo de estigma: (i) a situagao
em que o signo se encontra; (ii) as relagdes sintagmaticas com outros signos;
(iii) as agdoes e comportamentos que estejam a decorrer; (iv) e o contexto
psicolégico do interpretante.

(i) A nogao de situagao remete para um conjunto de regras e expectativas
que regulam o sentido de um signo de acordo com o ambiente em que este
estd inserido. A situagdo é um elemento central na produgdo do sentido
estigmatizante, provocando sentimentos de ridiculo, pena ou vergonha
sempre que a pessoa estigmatizada se encontra numa situagdo que o
estereodtipo convencionado considera como pouco adequada para ela.
Contudo, o seu potencial de produgao de sentido também pode ser utilizado
para criar significados antiestigmatizantes. A presenca de uma pessoa com
incapacidade em situagOes consideradas normais para a generalidade das
pessoas, como ir a praia ou a um concerto, pode ganhar um significado de
libertacao relativamente a segregacao e restricdes de mobilidade, que nao
existe para qualquer outra pessoa.

(ii) As relagdes sintagmaticas consistem em relagdes de proximidade com
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outros signos. Podem estabelecer-se correlacoes ndo apenas entre os signos
que caracterizam a pessoa estigmatizada, mas também com todo o conjunto
de signos que a envolvem naquele momento. O sentido de uma pessoa em
cadeira de rodas vestida de pijama, muda se esta estiver numa festa em que
todas as pessoas estao vestidas de pijama.

(iii) As acoes e comportamentos remetem diretamente para a capacidade,
autonomia e autodeterminacdo da pessoa estigmatizada, quer sejam
realizados por ela quer pelos seus acompanhantes. Imaginemos que uma
pessoa, sentada numa cadeira de rodas estd a ser vestida por outra, esta
agdo acentua a sua dependéncia e incapacidade para tratar de si propria,
mas se @a mesma pessoa estiver a vestir um filho passa automaticamente de
dependente para cuidador.

(iv) Finalmente o contexto psicoldgico do interpretante, que pode levar a
que o mesmo signo adquira sentidos completamente distintos. Voltemos a
imaginar uma pessoa em cadeira de rodas, que no seu primeiro dia de trabalho
deixa cair o conjunto de papéis e objetos que transportava. Para os colegas
que arecebem, receosos e desconfiados relativamente ao novo colega, este
acidente pode tornar-se um comprovativo do esteredtipo de incapacidade,
contudo se este acontecer depois ter sido conquistada a confianga, o mesmo
incidente pode ser considerado como um acontecimento normal.

Embora nem todas as condigdes contextuais possam ser controladas a partir
do design, visto que muitas delas acontecem espontaneamente e ndo podem
ser previstas ou controladas, a natureza funcional dos objetos, pelo potencial
para a agao que encerra, exerce um tipo particular de relagdo com o contexto
e respetivo potencial simbdlico que dele advém.

Nas figuras 15 e 16, podemos observar o exemplo da cadeira de rodas
GRIT, desenhada para uma utilizacdo em ambientes naturais. Na figura
15, podemos analisa-la exclusivamente a partir da analise da sua forma.
Conseguimos denota-la com facilidade com uma cadeira de rodas, onde
se destacam rodas semelhantes as de uma bicicleta, um sistema de tracao
com base em alavancas e um elemento tubular que se projeta para a frente
com uma inscricao onde se pode ler “freedom chair”. O conjunto indicia
alguma intencionalidade de utilizagdo ao ar livre, mas o seu significado ndo
é particularmente claro.

E apenas na figura 16, que o seu potencial simbdlico positivo se expressa
verdadeiramente, quando inserida no contexto para que foi projetada,
as caracteristicas do local, a relacdo sintagmatica com o capacete de
ciclismo, o comportamento e expressdo facial da pessoa que a esta a utilizar
combinam-se para produzir o contexto, que conota a cadeira GRIT com um
sentido de liberdade e aventura.

Podemos, afirmar que todos estes elementos antiestigmatizantes sdo
exteriores ao objeto, porque até certa medida o sdo. O ambiente poderia
ndo ser tao expressivo e a pessoa poderia estar com medo ou estafada
pelo esforco, contudo, foi a cadeira GRIT, através das suas caracteristicas
funcionais e potencial para agao, que colocou a pessoa naquele contexto, que
nao teria existido se a cadeira GRIT ndo existisse num primeiro momento.
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Figura 15. GRIT Freedom Chair
Desenhada em 2007, por um grupo de
estudantes do MIT, a GRIT Freedom
Chair é propulsionada por um

sistema de alavancas que permite ao
seu utilizador vencer obstaculos e
declives inclinados, impossiveis de
ultrapassar com as cadeiras de rodas
convencionais. Recuperado em 15 de
maio, 2015, de http://www.gogrit.us

Figura 16. GRIT Freedom Chair
em utilizacdo

Apenas quando colocada em
contexto de utilizagdo é que o
sentido da GRIT Freedom Chair

se expressa verdadeiramente.
Apesar das rodas texturadas e a
inscricdo Freedom Chair, ndo sdo
as caracteristicas formais deste
objeto que a relacionam com as
nogdes de liberdade e aventura,

€ a sua presenga num contexto

de ar livre, sem pavimentacdo, a
utilizagdo em conjunto com um
capacete de ciclismo e expressdo de
felicidade de quem a esta a utilizar,
que sdo os principais responsaveis
pelas conotagdes positivas.
Recuperado em 15 de maio,

2015, de http://www.gogrit.us






3.5. OBJETOS ANTIESTIGMATIZANTES

Ao longo do capitulo foram sendo enunciadas as condi¢des e mecanismos
que determinam a forma como um signo ganha um sentido estigmatizante,
ao mesmo tempo que se procurou também explorar a possibilidades de
manipulagdo dessas condi¢des de forma a alterar o sentido deste signo.

Os signos antiestigmatizantes partilham o repertério simbdlico do estigma,
porque apenas desta forma podem continuar a referencia-lo. A cada
mensagem antiestigmatizante que veiculam reintegram-se no cddigo
estigmatizante que lhes da sentido, transformando-o.

Este processo de descodificacdo e codificacdo levanta relativamente ao
design de produtos de apoio uma questdo fundamental: As conota¢des
antiestigmatizantes que um produto comunica tém de ser verdadeiras a
partida?

Esta questdo tem uma natureza semantica por exceléncia, porque remete
para a relagao que um determinado sentido antiestigmatizante estabelece
com o seu objeto de referéncia, ou seja para identidade e reais capacidades
da pessoa estigmatizada.

Eco propde uma definicdo de semidtica enquanto “disciplina que estuda
tudo quanto possa ser usado para mentir’(Eco, 2005, p.4), sugerindo que em
situagdes em que ndo é possivel mentir, ndo existe significagdo. Esta definicdo
procura demarcar com clareza o objeto de estudo da semidtica, defendendo
que a sua agao se inicia a partir do momento em que existe um processo de
atribuicdo de significado e deixando de fora o estudo dos fenémenos naturais
que lhe servem de referéncia.

No ambito do estigma relativo a incapacidade, esta delimitagao traduz-se
numa separagao clara entre o estudo da incapacidade em si e o que ela
significa, sendo que a semidtica se dedica apenas a sequnda parte desta
questdo. Esta constatacdo é por um lado evidente, dado que ndo se espera
que a semidtica avance conhecimento nas areas da biologia, medicina ou
reabilitacdo, mas por outro lado levanta questdes sobre como enquadrar a
ilegitimidade do estigma e a legitimidade do antiestigma.

Goffman afirma que ndo se pode considerar como estigma todas as
situagdes de depreciacao social, mas apenas aquelas onde se observa "uma
discrepancia entre a identidade social virtual e a identidade social real” da
pessoa estigmatizada (Goffman, 1988, p.12). Para este autor o estigma
implica necessariamente a ideia de falsidade. Um estereotipo estigmatizante
é por definicao falso, porque se fosse verdadeiro ndo seria um esteredtipo.

Goffman (1988, p.113) alerta, também, que uma das principais estratégias
sociabilizagdo da pessoa estigmatizada, que consiste em esconder a condi¢ao
estigmatizante, é na realidade uma forma de reproducao e perpetuacao do
estigma. Este autor defende que ao tornar a aceitacdo social dependente da
ocultacdo da incapacidade, cria-se uma tensdo que ndo s6 mantém a pessoa
com incapacidade com medo de ser descoberta, mas também sustenta
a percepgao errada de que as pessoas com incapacidade nao conseguem
participar na vida social.
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Esconder a condicdo estigmatizada torna-se assim numa estratégia
paradoxal, que por um lado permite ao individuo uma maior facilidade na
interagdo social, mas que por outro o mantém indefinidamente preso a
uma mentira, que contribui para manter um esteredtipo falso sobre as suas
capacidades e identidade reais.

De forma a combater este mecanismo de reproducdo do estigma, as
campanhas e produtos anti-estigmatizantes procuram divulgar uma
imagem mais “verdadeira” da incapacidade, de forma a demonstrar que os
preconceitos e esteredtipos ndo tém uma base real que os sustente.

A relacdo que se estabelece entre conceitos de estigmatizante e
antiestigmatizante parece, assim, ser definida a partir de um bindmio falso/
verdadeiro, onde a um estigma, falso, se opoe um antiestigma, verdadeiro.

Voltemos a defini¢do de objeto estigmatizante como base de analise sobre
o problema da verdade ou falsidade do estigma: Um objeto estigmatizante
tem necessariamente um duplo significado, um nivel denotativo que revela
a existéncia de uma incapacidade, que de facto a pessoa que o utiliza tem, e
um nivel conotativo que associa essa pessoa a um esteredtipo negativo que
impede a sua aceitagdo social e que supostamente ndo corresponde a sua
identidade real.

Também nesta defini¢do esta presente o bindmio falso/verdadeiro: o nivel
denotativo parece estabelecer uma relagdo verdadeira com o seu objeto
de referéncia, que Pierce denominada de indice, e o nivel conotativo uma
relagdo arbitraria e falsa, assente em convencgdes culturais enraizadas em
preconceitos construidos ao longo da historia.

No entanto, Eco argumenta que a categoria de indice, proposta por Pierce,
é insustentavel, porque subentende uma relacdo de autenticidade entre
o objeto e o significado, que este autor considera como sendo contraria a
propria no¢do de significacdo enquanto processo dependente de um cédigo
e de um interpretante (Eco, 2005, p.157).

Para Eco (2005), se existissem significados veiculados diretamente a partir do
referente, isto quereria dizer que o significado existe no mundo real e que ndo
depende de um cddigo cultural para existir, o que contraria a propria ideia de
signo enquanto algo que representa outra coisa.

Se atendermos a concepgao de Eco (2005), a denotagdo que se estabelece
entre a utilizacdo de uma cadeira de rodas e a incapacidade para andar
ndo pode ser considerada como “natural” e diretamente veiculada pelo
referente: Se ndo vejamos, embora se pudesse argumentar que existe
uma relagdo causal, verdadeira, entre ndo conseguir andar e utilizar uma
cadeira de rodas, nao existe a mesma relagao causal no facto destas serem
utilizadas exclusivamente por pessoas com incapacidade motora, isto €, ndo
é impossivel para alguém que anda, utilizar uma cadeira de rodas, é apenas
culturalmente improvavel. Assim, o processo de inferéncia, que denota a
incapacidade motora a partir da utilizagdo de uma cadeira de rodas é também
uma dedugao assente em habitos e convengdes culturais.

Segundo Eco (2005), o que diferencia os indices dos simbolos, ou a denotagao
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da conotagdo, ndo é a natureza da relagdo entre signo e objeto de referéncia,
porque todos eles assentam em convengoes culturais. Eco (2005) defende que
o que diferencia estes dois niveis de significado é a relagdo que estabelece
com o cddigo que lhes da sentido. Sendo que no primeiro nivel se remete
para o reconhecimento do signo dentro de um cddigo e no sequndo para
uma interpretacdo do que este pode significar no contexto em que esta a
ser utilizado.

Imaginemos por exemplo, um contexto sociocultural fortemente marcado
pelo estigma e pela discriminacdo das pessoas com incapacidade. Neste
contexto, uma crianga nasce com uma incapacidade e por este motivo é
desde cedo protegida do contacto com as outras criangas; a sua inser¢ao
na escola é circunscrita a tentativa de reabilitacdo das suas dificuldades
funcionais, apresentando por este motivo baixas expectativas relativamente
aos seus outros talentos e capacidades; este processo forma um adulto
com uma baixa autoestima, poucos conhecimentos e fraca capacidade de
sociabilizagdo que culminam na impossibilidade de aceder ao mercado de
trabalho e a dependéncia econdmica que dai advém; a pouca autonomia
econdmica associa-se uma vida marcada pela dependéncia relativamente a
todos os processos de tomada de decisdo, encerrada no ambiente familiar
ou numa institui¢do de acolhimento.

O percurso, descrito acima, representa em termos gerais o esteredtipo do
desenvolvimento social de uma pessoa com incapacidade que vive numa
sociedade estigmatizante. Tal ndo significa, contudo, que este percurso
ndo possa ser quebrado. Imaginemos outra pessoa com incapacidade,
que devido ao apoio e disponibilidade econdmica da sua familia consegue
concluir um percurso educativo de forma mais bem sucedida; torna-se capaz
de descobrir e desenvolver competéncias profissionais e de sociabilizacao,
que consequentemente lhe permitem entrar no mercado de trabalho, ser
economicamente independente, ter uma maior autoestima, constituir familia
e levar em geral uma trajetoria de vida, mais proxima do considerado como
socialmente bem sucedido.

Se a nogdo de estigma, como sugere Goffman, precisasse de uma discrepancia,
entre a identidade real e a identidade social do estigmatizado, para existir,
quando nos cruzdssemos com estas duas pessoas e as conotassemos com
um esteredtipo de pobreza e dependéncia, devido a um indicio da sua
incapacidade, so existiria discrepancia relativamente a identidade real
da segunda: Serd que se poderia entdo concluir que a primeira nao foi
estigmatizada? A resposta parece evidente, a primeira pessoa sofreu os
efeitos do estigma de uma forma bastante mais severa do que a segunda.

Aparentemente, quanto mais bem sucedido é o estigma, enquanto for¢a de
dominagao e segregagao social, mais eficaz é o seu poder de conformacao
da identidade da pessoa estigmatizada, aproximando-a do estereotipo
estigmatizante e levando-a a ndo se aperceber sequer que se encontra em
situacgdo de discriminacdo.

Ao contrario do que sugeria Goffman, a discrepancia entre a identidade
real e a identidade social da pessoa com incapacidade ndo precisa de existir
para definir o estigma, sendo que a inexisténcia desta discrepancia pode até
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5- "If men define situations as real,
they are real in their consequences”
(Thomas, W. I., 1928 como citado
em Rousseau, N., 2002, p.104)

confirmar que a discriminagao existe e que o processo de dominagdo social
foi bem sucedido.

No mesmo sentido, Link e Pelhan (2013) propdem uma defini¢cao de estigma
enquanto fendmeno assente no poder social onde coocorrem elementos de
rotulagem, estereotipagem, segregacdo, perda de status e discriminacdo,
nunca assumindo a nogdo de que o estigma se caracteriza por uma
discrepancia relativamente a identidade real do estigmatizado e pondo a
énfase na desigualdade de condi¢des e oportunidades. Para estes autores, o
estigma aproxima-se mais de uma concepgdo de injustica do que de falsidade.

William Thomas, um dos pioneiros da sociologia, expoe a relacao que se
estabelece entre a producao ideoldgica e a realidade no seu mais famoso
teorema social: "Se as pessoas definem situagdes como reais, elas sao reais
nas suas consequéncias”s (Thomas, W. I., 1928 como citado em Rousseau,
N., 2002, p.104, T.L.). Para este autor, a percepcao subjetiva de uma situagao
social tem uma influéncia determinante no seu desenvolvimento real.

O teorema de Thomas aplica-se a generalidade dos factos sociais, estando
na base do que se pode chamar de construcao social da realidade (Berger e
Luckmann, 1967) e que no caso em concreto do estigma significa que se uma
determinada sociedade considerar como verdadeiro que as pessoas com uma
determinada idade ou deficiéncia ndo sdo capazes de decidir sobre aspetos
fundamentais da sua prépria vida, estas tornam-se de facto impedidas de o
fazer.

Desta forma, a ilegitimidade de uma conotagdo estigmatizante ndo
depende tanto da relacdo de falsidade que estabelece com a identidade
da pessoa estigmatizada, como das restri¢des que impde a sua liberdade e
desenvolvimento pessoal. Utilizando a formulacao de Thomas, o estigma é
verdadeiro nas suas consequéncias, e neste sentido, provoca situagoes que
levam a que as pessoas com incapacidade se aproximem dos esteredtipos
sociais que existem sobre elas.

Se a ilegitimidade do estigma ndo depende do facto deste ser falso
relativamente a identidade real da pessoa estigmatizada, também a
legitimidade de uma mensagem antiestigmatizante parece ndo depender
necessariamente de uma relagao verdadeira com a realidade, pelo menos no
momento em que esta estd a ser proferida.

Consideremos, por exemplo a figura 17 apresentada na pagina a seguir, na
imagem apresentada vemos uma senhora idosa deslocando-se num skate
a alta velocidade. Esta imagem, apresenta um potencial de conotag¢oes
antiestigmatizantes, na medida que nos obriga a por em causa o estereotipo
de capacidade e codigo de conduta, relativamente aos idosos. A forma como
estd senhora esta vestida acentua o esteredtipo, denotando-a eficazmente
com uma imagem de velhice, contudo a a¢ao representada, demonstrando
a capacidade de equilibrio num skate em movimento torna a mensagem
insolita, essencialmente por ser composta por signos de campos lexicais
opostos.

A primeira reacdo a esta imagem consiste, habitualmente, em pér em causa
a sua veracidade. Contudo, somos, confrontados com o nome da pessoa
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fotografada: Anne Wright, a sua idade: 86 anos, o nome do fotdgrafo,
Alexander Massey e o facto desta imagem ter sido apresentada no reputado
concurso World Press Photo, em 1999. Este conjunto de elementos
credibilizantes torna a imagem mais perturbadora para os estereoétipos,
na medida em que se torna potencialmente mais verdadeira. Se fosse
assumida como uma fotomontagem, o seu sentido tornava-se facilmente
interpretavel, era apenas uma piada que ndo provocaria nenhuma espécie
de crise relativamente ao esteredtipo existente.

A veracidade daimagem tem, portanto, uma importancia central para o seu
sentido, tornando-a capaz de levantar a duvida sobre se é possivel que uma
pessoa idosa consiga andar de skate.

Analisemos, contudo, em que medida é que a veracidade desta imagem se
relaciona com o facto dela ser uma representacao verdadeira da realidade:
Independentemente de existir de facto uma Anne Wright, que aos 86 anos
de idade é capaz de andar de skate, esta é evidentemente uma pratica pouco
comum entre as pessoas desta idade. Ou seja, a duvida que se levanta sobre
a possibilidade das pessoas idosas, como grupo etario, serem capazes de
andar de skate, porque somos confrontados com uma pessoa que consegue,
ndo tem por base o facto de tal ser verdade de uma forma abrangente, Anne
Wright ndo pode ser, neste sentido, considerada como representativa deste
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Figura 17. Anne Wright em skate
Fotografia de Alexander Massey de
Anne Wright a usar um skate aos
86 anos, submetida ao World Press
Photo 1999, publicada em formato
de postal de destribuicdo gratuita.



universo de pessoas.

O efeito antiestigmatizante que esta imagem produz, ndo depende da sua
representatividade da realidade existente, mas de abrir novas possibilidades
relativamente ao que é possivel fazer por parte de uma senhora idosa. Esta
imagem relaciona-se com a realidade da mesma forma que é enunciada no
teorema de Thomas: O que acontecerd se a sociedade em geral, e as pessoas
idosas em particular, acreditarem que é possivel para uma senhora idosa
andar de skate?

A necessidade da percepcdao como ‘“verdadeira”de uma situacdo
antiestigmatizante ndo advém de uma necessidade de representatividade
da realidade, mas de uma necessidade de credibilidade dentro do cédigo
cultural que lhe da sentido.

Se um produto antiestigmatizante tivesse de ser representativo dos
comportamentos da realidade social para que estd a ser projetado ndo seria
possivel produzi-lo nos contextos sociais onde é mais necessario. O sucesso
de um produto antiestigmatizante depende da sua capacidade de romper
com esteredtipos e conven¢des dominantes. No entanto, tem de o fazer de
forma credivel para que se possa tornar real.




Knit-A-Boob 2014!

In Partnership with Oak Knit Studio
and BreasiCancer.org

Figura 18. Knit-A-Boob
A campanha Knit-A-Boob é realizada
anualmente pelo Textile Arts Centre,
em Nova York, com o objetivo de
ensinar mulheres a tricotar proteses
mamarias em malha de 13, é apenas
um exemplo da forma como os
(P A F . designers tém vindo a utilizar o
kl);n 7 é‘3 AM - . seusentido pratico e criatividade
Lol LIS \ no desenvolvimento de solugdes
simples para problemas socialmente
complexos. A utilizagdo de proteses
mamarias, ap6s uma mastectomia,
acarreta desconforto e riscos para
a saude, contudo, o estigma leva a
que muitas mulheres prefiram correr
esses riscos do que assumir a perda do
peito. A campanha Knit-A-Boob ndo
sO apresenta uma alternativa barata e
segura, como altera profundamente
a abordagem a utilizagdo de uma
protese, mudando o foco da
ocultagdo para a desdramatizacdo da
condigao estigmatizada, levando-nos
a questionar se as proteses
cirdrgicas sdo mesmo necessarias.
Imagem recuperada em 13 de julho,
2015, de http://textileartscenter.
com/blog/knit-a-boob-2014/
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4. DESIGN CONTRA O ESTIGMA

A abundancia de produtos e servicos disponiveis para as pessoas que
vivem nas “sociedades desenvolvidas” atinge hoje propor¢des inigualaveis
na histéria da humanidade. O desenvolvimento tecnoldgico levou a que
capacidade produtiva existente na atualidade confronte o design com
desafios completamente diferentes daqueles com que se deparava no inicio
do século XX. Atualmente, o principal problema ja ndo é a caréncia, que existia
de forma generalizada antes da revolucao industrial, mas a sustentabilidade
social ambiental e econdmica.

O design, enquanto campo disciplinar abrangente, deu um contributo
importante para a industrializacdo e democratizagdo do consumo, tendo
desenvolvido um conjunto de praticas e metodologias orientadas para a
criacdo de novos produtos, que evoluiram no sentido de uma cada vez maior
satisfagdo de todas as necessidades individuais.

A influéncia do design no nosso quotidiano tem hoje um peso incontornavel.
Os produtos industriais acompanham todos os momentos da nossa vida:
automoveis, transportes publicos, equipamentos médicos, espacos de
restauracao e lazer, alimentagao, vestuario, produtos de higiene pessoal e
os aparelhos tecnolégicos como o computador, a televisdo ou o smartphone
s3o apenas alguns exemplos da miriade de produtos que preenchem as nossas
vidas, tornando-se numa expressao cultural que €, sem duvida, uma das mais
importantes dos nossos tempos.

O tipo de problemas a que o design se dedica cresce a cada dia, redefinindo
a sua identidade de disciplina orientada para os processos de concecao
estritamente relacionados com a qualidade formal dos objetos produzidos
em série, para se tornar num campo disciplinar sem fronteiras definidas, com
ambicao de intervir em todos os aspetos da construgao social (Cross, 2007).

A medida que os designers foram ganhando consciéncia da sua
responsabilidade na producdo do todo social, os direitos humanos, a
dignidade e a igualdade de oportunidades, considerados como centrais
para a vida em sociedade, foram ganhando importancia para a sua pratica,
levando os designers a procurar formas de responder a problemas cada vez
mais complexos (Buchanan, 2001).

A partir do inicio da década de 9o, do século XX, enquadrados pelos
movimentos de defesa dos direitos civis das pessoas com incapacidade e
pelas previsdes de envelhecimento demografico, comecam a surgir os
conceitos de design universal (Mace et al., 1996), design inclusivo (Coleman
e Pullinger, 1993) ou design for all (Bendixen e Benktzon, 2015), com o objetivo
de promover a criagao de um ambiente mais justo e equitativo para todas as
pessoas, independentemente das suas capacidades.

Para estes movimentos, o design é entendido como um elemento central
para ainclusdo social, sendo considerado um dos principais responsaveis pela
grande dificuldade, ou impossibilidade, que as pessoas com incapacidade




sentem quando tém de utilizar a generalidade dos bens e servigos disponiveis
na sociedade. No inicio dos anos 9o, Paul Hogan exprime o sentimento
transversal a todos eles numa frase que se transformou um slogan: “O bom
design capacita, o mau design incapacita” (conforme citado em European
Institute for Design and Disability, 2004, p.1, T.L.)

Ao mesmo tempo que foram sendo produzidas normas internacionais
e legislagdo para assegurar a generalizacdo de critérios minimos de
acessibilidade, o design inclusivo, denominagdo que serd utilizada neste
estudo como agregadora deste conjunto de conceitos, desenvolve uma
abordagem assente em principios e exemplos de boas praticas, procurando
estimular processos inovadores de inclusdo, através de uma influéncia
pedagogica.

O design inclusivo pressupde que a pouca atencao dada pela generalidade
dos designers as questoes da inclusdo decorre do desconhecimento e falta
de sensibilizagdo, defendendo que a natureza criativa, inerente a pratica
do design, pode ser canalizada para responder as diferentes necessidades
humanas. Neste sentido, procura difundir conceitos, exemplos e metodologias
que comuniquem uma mensagem conceptualmente clara, capaz de combater
0s preconceitos instalados e aproximar os designers das necessidades reais
das pessoas (Clarkson et al, 2003).

E neste contexto, de pedagogia orientada para os profissionais das diferentes
disciplinas de projeto, que surge a noc¢do “universalidade de utilizacao”
enquanto grande principio orientador, procurando representar um modelo
de sociedade onde todos os produtos, edificios e espagos exteriores podem
ser usados por todas as pessoas.

4.1. DESIGN UNIVERSAL?

Design Universal (...) significa simplesmente projetar todos
os produtos, edificios e espacos exteriores para serem
utilizados por todas as pessoas na medida do possivel, sem
a necessidade de adaptages ou solucoes especializadas”
(Mace et al, 1996, p.2. T.L.).

A definicao de design universal proposta por Ronald Mace é considerada
ainda hoje como o langcamento de um novo paradigma, e embora desde
entdo outras defini¢des® tenham vindo a surgir, dando uma maior énfase a
questao da inclusividade social (Clarkson et al, 2003, p.10), a ideia de utilizacao
para o maior universo possivel de utilizadores permanece até hoje como uma
estratégia relativamente transversal e consensual a generalidade do estado
da arte do design inclusivo.

Na escala da arquitetura, é relativamente facil de compreender como o
conceito de utilizacdo universal pode ser interpretado. Se se pretende
combater a segregagdo das pessoas com incapacidade ndo faz sentido
existirem edificios e espacos publicos acessiveis e outros que ndo sdo. Ao
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6 - “Good design enables,

bad design disables”
(European Institute for Design
and Disability, 2004, p.1)

7 - "Universal Design (...) means simply
designing all products, buildings and
exterior spaces to be usable by all
people to the greatest extent possible,
without the need for adaptation or
specialized design”. (Mace, 1996, p.2)

8- "“The focus is not on age or
disability, although these are very
important issues, but on inclusivity
at social level, and achieving that
through a range of products and
services that together accommodate
the whole population without
stigma.”(Clarkson et al, 2003, p.10)



9- A frase "Separate is not equal”
faz parte da célebre decisdo do
Supremo Tribunal dos Estados
Unidos da América, no caso

Brown v. Board of Education, em
1954, marcando uma importante
transformacdo de paradigma
relativamente a forma como a
segregacdo racial era vista perante
a lei. Esta frase foi posteriormente
também utilizada pelos movimentos
em defesa dos direitos civis das
pessoas com deficiéncia.

restringir a mobilidade apenas a um pequeno conjunto de espacos onde existe
acessibilidade mantém-se as pessoas com incapacidade confinadas a zonas
onde se considera socialmente expectavel que elas estejam.

A universalidade de acesso de cada edificio, ou espago publico, pode ser
assegurado pela coexisténcia de varias partes e sistemas em paralelo, como
a existéncia de escadas, rampas e elevadores, que tornam possivel a sua
utilizagdo por diferentes pessoas, de acordo com as suas necessidades.
N3o é necessario que todas as pessoas utilizem um determinado ambiente
exatamente da mesma forma, o que é fundamental é que todas possam
aceder com dignidade e em igualdade de oportunidades.

A acessibilidade de um espaco é, em grande parte, assegurada pela
redundancia de sistemas em paralelo, sem que nenhum deles seja
obrigatoriamente de utilizagao universal. Contudo, em alguns pontos do meio
edificado, é considerado como particularmente relevante que a utilizacdao
seja 0 mais universal possivel, é o caso, por exemplo ,das entradas principais
dos edificios, que devem ser livres de degraus ou barreiras. Neste ponto,
parece ser fundamental que o acesso seja feito da mesma forma por todas
as pessoas, nao sendo considerado como aceitavel que as pessoas com
incapacidade tenham de aceder ao espago por uma entrada secundaria (U.S.
Department of Housing and Urban Development, 1998).

A importancia da universalidade da entrada principal de um determinado
espaco, ou edificio, ndo se prende com questdes de natureza funcional, pode
até ser mais pratico para que as pessoas com incapacidade entrarem pela
garagem, uma pratica comum entre as pessoas que utilizam cadeiras de rodas
que tém um carro adaptado, por exemplo. A importancia da universalidade da
entrada principal, procura resolver um problema simbdlico. O significado de
nao poder em aceder a algo em situagao de igualdade com as outras pessoas.

Steinfeld e Maisel (2012, p.9-11) abordam esta questdo explicitamente
quando analisam o significado das barreiras arquitetonicas como forma de
organizagao territorial da cidade. Para estes autores, a existéncia de barreiras
regula naturalmente o acesso aos espacos, permitindo, por exemplo,
diferenciar um espago publico de um privado. As barreiras arquitetdnicas
influenciam, assim, os comportamentos sociais, ganhando o significado
de fronteira que delimita o espago de autonomia para a pessoas com
incapacidade.

Para que se possa compreender a verdadeira dimensdo subjacente ao conceito
de design universal, este ndo pode ser desenquadrado do contexto social que
o produziu, culminando trinta anos de luta pelos direitos civis, que durante a
segunda metade do século XX, combateram todos os tipos de discriminacdo
e segregacdo, da qual a frase “Separado nao é igual”®do Supremo tribunal
dos Estados Unidos, em 1954, € uma das mais emblematicas manifestagdes.

A ideia de universalidade tem uma intencionalidade simbdlica que é mais
importante do que a sua dimensdo de estratégia projetual. Representa o todo
social acessivel a todos. E uma afirmacdo de justica e equidade que simboliza,
para as pessoas estigmatizadas, as ideias de liberdade, aceita¢do social e
normalidade. E sobretudo, por causa do sentido de justica e simplicidade da
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sua formulagdo que o conceito de utilizagao universal tem importancia. O seu
papel é mais simbdlico do que funcional.

4.2. ESCOLHA

Segundo Carter (2004), a aplicacdo do conceito de design inclusivo ao design
de produtos nao passa necessariamente pela ideia de universalidade de
utilizacdo, estando muito mais préximo da nocao de liberdade de escolha. No
mesmo sentido, Bichard, Coleman e Langdon (2007) salientam a importancia
da participagdo de utilizadores no processo de design como uma estratégia
fundamental para a criagdo de oferta mais adequada a perfis menosprezados
pelaindustria. Para estes autores, a participacao de pessoas com incapacidade
no processo de design é vista como a garantia que os produtos desenvolvidos
para elas sdo apropriados tanto ao nivel das suas necessidades fisicas como
dos seus desejos e expectativas.

Nas sociedades de consumo, a escolha, quer seja de produtos como do
estilo de vida em geral, relaciona-se diretamente com o desenvolvimento
da identidade individual (Miller, 1987). Para as pessoas com incapacidade
a impossibilidade de escolher constitui-se como um aspeto central do
esteredtipo estigmatizante, que mantém a pessoa encerrada ndo apenas
em espagos restritos, mas também presa a um conjunto de expectativas e
atividades convencionadas como sendo adequadas para ela.

Baudrillard (1995) explica a diferenca fundamental que existe entre optar
pela ndo utilizagdo de uma determinada funcionalidade e ndo ter acesso a
ela. Enquanto a recusa simboliza uma posicao de poder social, que permite
a pessoa afirmar uma escolha critica relativamente aos padroes de consumo
existentes, a impossibilidade de acesso acarreta também a impossibilidade
de recusar.

Apesar de, nas sociedades de consumo contemporaneas, se observarem
varias tendéncias de recusa ao consumo como, por exemplo, as pessoas que
preferem nao ter televisdo em casa ou nao utilizar um smartphone. Nao poder
ver televisao, porque ndo existem legendas adequadas, ou ndo poder utilizar
um smartphone porque nao existe nenhum modelo que se consiga utilizar,
tem um significado completamente diferente.

Para que exista escolha, os produtos desenhados para as pessoas com
incapacidade tém de responder ndo so6 as questdes funcionais levantadas
pela diversidade fisica, mas também a diferentes expectativas individuais.

Nos produtos, a escolha acontece no momento de compra e depende da
existéncia de oferta que responda aos diferentes tipos de necessidades,
assim, o design inclusivo de produtos depende menos da universalidade de
cada produto do que da universalidade da oferta que constitui o conjunto de
produtos existentes. A uma maior diversidade de utilizadores corresponde
necessariamente uma maior diversidade de produtos.

Para o design de produtos é fundamental esclarecer a diferenca entre dois
conceitos distintos: o conceito de design inclusivo, que representa a aspiragao
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Figura 19. Oferta universal
Representacdo grafica do conceito
de oferta universal, a direita, por
comparagao com a representagao
grafica de design universal, a
esquerda. Enquanto o design
universal procura uma solugao que
aumente o universo de utilizadores,
habitualmente utilizada em edificios
ou outros ambientes arquitetonico,
anogdo de oferta universal procura
responder a totalidade do universo de
utilizadores, aumentando a escolha
a partir de multiplos produtos.
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de todas as pessoas poderem utilizar a generalidade dos bens existentes
no contexto social em que vivem e; o conceito de utilizagdo universal que
significa o design de uma solu¢do que responda com qualidade a todo o
universo de utilizadores.

A importancia da separacao destes dois conceitos é fundamental, porque
a confusdo entre eles, mesmo que a utilizagdo universal seja entendida
enquanto utopia orientadora de um processo de melhoramentos progressivos,
leva a dois equivocos comuns: (i) a ideia de que design inclusivo ndo se aplica
a grande maioria dos produtos, porque tal é inviavel, ou impossivel (ii) a ideia
de que o design inclusivo é sindnimo de simplificacao, porque se funcionar
para pessoas com capacidades mais baixas entdo ira funcionar para todo o
universo de utilizadores (Bispo e Branco, 2006).

(i) O primeiro equivoco esta enraizado na génese da propria formulagdo de
Mace, que sente a necessidade de acrescentar “na medida do possivel” a sua
defini¢do reconhecendo que o “todos” é um objetivo impossivel de atingir na
pratica, sobretudo pela dificuldade de desenvolver um produto que tem de
compatibilizar necessidades muito divergentes entre si.

(i) O segundo equivoco é suportado pelo facto da generalidade das pessoas
sentirem frequentemente problemas na utilizagdo de produtos (Norman,
1990), que leva a concepgdo errada que todas partilham do mesmo problema.
Contudo, o facto de muitos utilizadores sentirem dificuldades na utilizacdo
de determinados produtos nao indica que é possivel resolver todos esses
problemas de interagdo com apenas uma solugao. Pelo contrario, Margolim
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(1995) sugere que o relacionamento entre pessoas e produtos deve ser
entendido como processo singular de trocas de informagao.

Se o primeiro equivoco tem ja um efeito profundamente contrario aos
objetivos do design inclusivo, porque leva a que em muito produtos ndo seja
sequer feito um esforco de adaptagdo a diversidade humana, com base na
evidéncia de que para aquele caso em concreto ndo é possivel desenvolver
um produto universal, como é o caso do vestuario ou do cal¢cado por exemplo;
o segundo equivoco tem uma consequéncia ainda mais nefasta, levando a
que o design de produtos inclusivos possa ser confundido com o design de
produtos simplistas, apenas com funcionalidades basicas, que se podem
tornar simbolos do esteredtipo estigmatizante, que procuravam combater
numa primeira instancia.

Maeda (2006) argumenta que a simplificacdo, embora seja um objetivo
essencial para a melhoria da qualidade de vida nas sociedades industrializadas,
ndo responde a todas as expectativas humanas. Em aspetos centrais da nossa
identidade preferimos a complexidade, se escolhemos aprender a tocar um
instrumento musical, por exemplo, ndo é necessariamente porque o seu
som é simples; se decidimos ler um livro, viajar, ou visitar uma exposicao
ndo vamos a procura de simplificagdo, mas de autenticidade e profundidade.

A ideia de utilizagdo minima e facil corre o risco de menosprezar a pessoa
estigmatizada da mesma forma do estigma, tornando os produtos inclusivos
numa categoria proxima dos produtos de apoio, que simbolizam, ndo a
escolha mas, a impossibilidade de a ter.

4.3. SEMELHANCA

O problema que a ideia de universalidade esta a tentar resolver ndo é um
problema funcional, é um problema simbdlico que procura ultrapassar o
efeito estigmatizante dos produtos desenhados especificamente para as
pessoas com incapacidade.

A solucao universal procura desassociar-se da conotagdo estigmatizante, a
partir do primeiro nivel de significacdo. Um “produto universal” ndo denota a
incapacidade, logo ndo pode ser associado a nenhum estereoétipo, é apenas
mais um produto de consumo que todas as pessoas podem utilizar.

A “normalidade” a que a solugdo universal aspira liberta a pessoa
estigmatizada do esteredtipo e de uma atencdo indesejada sob a sua
privacidade. Quando um produto criado para a incapacidade consegue
exprimir esta sensacao de “normalidade” sentimos estar perante um produto
que nao é destinado apenas as pessoas com incapacidade, mas que poderia
ser utilizado por qualquer pessoa.

A nocdo de “normalidade”, no contexto do design inclusivo, subentende,
assim, a ideia de ponto de contacto entre o mundo dos estigmatizados e o
mundo dos “normais”, tornando mais explicito o que de facto se pretende,
a criagdo de um sentimento de pertenca entre a pessoa estigmatizada e a
comunidade. Ndo importa se um produto é utilizado por um universo muito
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Figura 20. Eone Bradley

Reldgio desenhado para invisuais pela
marca Eone. O nome remete para o
ex-militar e atleta paraolimpico Brad
Snyder, que perdeu a visao numa
explosdo no Afeganistdao em 2011, e
participou na criagao deste reldgio.

A versdo apresentada na figura foi
desenhada para ser vendida na loja
on-line do site Dezeen. Recuperado
em g de agosto, 2016, de http://www.
dezeen.com/2015/11/16/bradley-
dezeen-eone-tactile-timepiece-black-
titanium-watch-second-collaboration/

abrangente de utilizadores, o que estd em causa é o facto de apresentar
potencial de utilizagdo por pessoas com e sem incapacidade.

A compatibilizagdo de necessidades divergentes que importa simbolicamente,
ndo € a que se estabelece entre diferentes perfis de incapacidade, tal apenas
tornaria o produto ainda mais estigmatizante: como é o caso dos produtos
de apoio para a multideficiéncia, onde a incapacidade para ver se associa a
incapacidade para compreender, por exemplo. A aproximagao que importa
€ a que se estabelece entre os estigmatizados e as outras pessoas.

Muitos dos produtos considerados como bons exemplos de design
inclusivo sdo-no porque conseguem responder as necessidades de pessoas
estigmatizadas de forma em que se consegue antever a sua utilizacao pelas
outras pessoas. Estes produtos, em vez de remeterem para a incapacidade,
remetem para as capacidades que permanecem, provocando um sentimento
de aproximacgao entre pessoas com capacidades diferentes.

Analisemos o reldgio Eone Bradley, apresentado na figura 20, como forma
de tornar mais clara esta questao. Este relogio foi desenhado para pessoas
que ndo conseguem ver, permitindo uma utilizacdo exclusivamente tatil. O
seu interface foi concebido de forma que ndo seja necessario saber Braille, ou
ter o sentido do tato particularmente desenvolvido para o conseguir utilizar,
tornando a sua utilizagdo possivel, também, por pessoas que conseguem ver.




O interface remete para uma utilizacdo discreta e subtil, passivel de ser
utilizada em situagbes sociais em que é considerado indelicado “ver as
horas”, e a sua construcao metalica, sem partes em vidro, conota-o com
um contexto utilizacdo onde a resisténcia é valorizada. Qualquer destas
duas caracteristicas é facilmente compreendida como adequada a qualquer
pessoa, ndo sobressaindo, portanto, nenhuma associag¢ao a incapacidade ou
a necessidades especiais.

Se a empresa responsavel pelo design ndo assumisse que este reldgio foi
desenvolvido para invisuais, associando um atleta paraolimpico cego na
estratégia de comunicacdo, possivelmente uma grande parte das pessoas nao
perceberiam que este reldgio tinha sido desenhado a partir de necessidades
de pessoas com deficiéncia visual.

O foco do desenvolvimento do Bradley parece assentar mais na exploragao
da capacidade tatil do que em colmatar da incapacidade visual, o que provoca
a percepgao de que este relogio poderia ser utilizado por qualquer pessoa.

Ndo podemos afirmar que o Bradley apresenta uma utilizacdo universal.
Uma pessoa com problemas de sensibilidade nas maos, como é o caso de
muitas pessoas idosas, ndo teria nenhuma vantagem particular em utiliza-lo,
e embora, o seu interface possa ser lido visualmente, ndo é a solu¢do mais
legivel que existe no mercado.

O seu principal poder antiestigmatizante advém de criar uma ponte entre
capacidades e preferéncias comuns a pessoas estigmatizadas e “normais”,
demonstrando que existem semelhancgas entre elas. O foco ndo estd na
conciliagdo de necessidades divergentes mas na demonstracao do que é
comum e partilhado.

Por vezes, o design de produtos antiestigmatizantes pode ser conseguido
através de produtos que acentuam a semelhanca entre pessoas de forma
direta, como é o caso dos produtos “universais”. Contudo, algumas das
incapacidades sao de tal forma divergentes e socialmente desvalorizadas,
que os produtos que as denotam se tornam impossiveis de compatibilizar
com a utilizacdo pelas pessoas sem incapacidade.

Este é o caso das fraldas de adultos, cadeiras de rodas, andarilhos ou outros
produtos de apoio, nos quais é muito dificil, ou mesmo impossivel, sugerir
a utilizagdo por pessoas que nao precisam delas. Estes objetos necessitam
de outras estratégias de conotacdo simbdlica, que ndo passam pela
“universalidade”, mas que também sejam capazes de provocar sentimentos
de aproximacao e pertenca entre as pessoas estigmatizadas e a comunidade
que os insere.

Sempre que a aproximacao nao é possivel a partir da utilizacdo fisica e direta
de um mesmo artefacto, esta deve ser procurada a partir de outros niveis
de semelhanca, tendencialmente mais profundos. Sacks (1990) argumenta
que o principal interesse no estudo das pessoas com deficiéncias mentais
profundas, ndo consiste na descricao da deficiéncia em si, mas na procura
do que permanece para |4 da deficiéncia, uma busca pela génese do que nos
torna humanos e que nos faz sentir empatia e proximidade por outra pessoa
que &, numa primeira impressao, considerada como muito diferente de nds.
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Todas as estratégias antiestigmatizantes partem de uma ideia base de
semelhanca e aproximacao, que pde em causa a legitimidade e arbitrariedade
da segregacao das pessoas estigmatizadas. No desenvolvimento de um
produto antiestigmatizante o que esta em causa € mostrar que a pessoa com
incapacidade, que o vai utilizar, ¢ como as demais, igual e diferente na mesma
medida que as demais, ndo um esteredtipo, mas um individuo complexo de
sentimentos, expectativas e emocgoes.

4.4. PRINCIPIOS DO DESIGN CONTRA O ESTIGMA

Procurando contribuir para colmatar uma lacuna fundamental no estado
da arte do design inclusivo, na presente tese propde-se um conjunto de
principios, que possa servir de ponto de partida para o design de novos
produtos antiestigmatizantes.

Procurou-se redigir cada principio de forma clara, sucinta e facil de memorizar,
consistindo sempre que possivel em apenas uma palavra ou expressdo breve,
acompanhada por uma frase explicativa. Cada principio é, também, discutido
de forma mais profunda, recorrendo, quer a sintese das principais referéncias
tedricas que os sustentam, quer a exemplos que demonstrem como podem
serimplementados.

Alguns dos exemplos sdo produtos disponiveis no mercado, outros provém
de projetos de natureza artistica ou experimental, outros derivam da
construgao de objetos pelas proprias pessoas com incapacidade para seu uso
pessoal. Todavia, todos remetem para uma existéncia material, que procura
demonstrar como os conceitos antiestigmatizantes podem ser codificados
na linguagem dos objetos.

Existe uma longa tradicdo na é&rea do design de sistematizacdo de
conhecimentos na forma de principios. Os principios de organizagao visual,
propostos pela psicologia de Gestalt (Koffka, 1999) sao talvez o mais notodrio
exemplo de principios de design, proporcionando um conjunto de regras
base que podem ser utilizadas para organizar elementos visuais. Em certa
medida, estes principios tém para o design um papel semelhante as leis nas
ciéncias exatas. Sao abstra¢des generalizaveis, tdo simples quanto possivel,
que permitem interpretar e operar sobre um sistema de varidveis complexo.

A utilizagdo de principios orienta também a interpretacdo e analise de
objetos existentes, procurando transforma-los em conhecimento que possa
ser aplicado em novas situagdes. Varios autores na drea do design (Eames e
Eames, conforme citado emYamashita, 1999; Maeda, 2006; Mau, 2010-2014;
Rams, conforme citado em Klemp e Ueki-Polet, 2015) recorreram a utilizagao
de principios como forma de comunicar o que consideram como sendo os
elementos fundamentais que dao sentido ao seu corpo de trabalho pratico.

A formulagdo prescritiva que habitualmente caracteriza os principios de
design consiste frequentemente em afirmagoes simples, que procuram fazer
a ponte entre conceitos tedricos e a pratica projetual, procurando transformar
problemas dificeis de abordar em objetivos atingiveis com maior facilidade.
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Os principios em design procuram, na maior parte dos casos, fornecer
inspiracdo e compreensdo sem definirem em concreto os resultados a serem
alcancados, deixando margem para desenvolvimento continuo de novas
solucdes. A sua natureza aberta e tendencialmente indefinida ndo deve,
portanto, ser considerada como uma falha, mas antes uma caracteristica
inerente aos seus objetivos de inspirarem os designers em processos de
constante inovacao e reinterpretacao.

Jakob Nielsen (Nielsen e Molich, 1990; Nielsen, 1994), por exemplo,
sistematizou um importante conjunto de principios para o design de interacdo
que procuram organizar a complexidade das trocas de informacdo entre
pessoas e objetos que advém da revolucdo digital. Os principios de Nielsen
sdo um exemplo de longevidade, permanecendo pertinentes até hoje, apesar
de terem sido formulados ha mais de vinte e cinco anos, numa area onde a
obsolescéncia dos produtos é muito acelerada. A resiliéncia desses principios
deriva de ndo procurarem definir solu¢des tipo, mas conceitos gerais que ndo
sdo ultrapassados pela evolugao tecnoldgica.

Na area do design inclusivo, o conjunto de principios mais popular consiste
nos “sete principios do design universal”*, desenvolvidos em 1997 na
Universidade Estadual da Carolina do Norte (Connell et al., 1997; Story,
Mueller e Mace, 1998) por um grupo de trabalho liderado pelo Ronald
Mace, onde participaram arquitetos, designers de produto, engenheiros e
urbanistas.

Estes principios procuraram reunir preocupac¢des de justica social, de
facilidade de utilizacdo e de respeito pela diversidade humana. Ndo abordam,
contudo, de forma explicita a importancia da mudanca de mentalidades, ou
do combate ao estigma.

Nos principios do design universal a dimensdo simbdlica da inclusdo é tratada
de forma implicita, a partir das nog¢des de equidade e utilizacdo universal,
deixando, contudo, subjacente que a inclusdo social ndo pode ser alcangada
com solugdes especificas para a incapacidade, e que passa essencialmente
pela procura de soluc¢des universais.

Mais recentemente, alguns autores como Parette e Scherer (2004), Bispo
e Branco (2008, 2009, 2011), Vaes et al. (201243, 2012b) ou Jacobson (2010,
2014) tém procurado sistematizar uma abordagem ao design de produtos
para a incapacidade, que seja capaz de combater o estigma, ultrapassando
os limites criados pela noc¢ao de universalidade.

Enquanto Parette e Scherer (2004) pdem a énfase do combate ao estigma
na aceitabilidade social, dando particular relevancia a adequacdao dos
produtos de apoio ao género e idade da pessoa, Jacobson (2014) assenta
a sua abordagem essencialmente em estratégias de apropriacdo e de
personalizagdo. Pelo seu lado, Vaes formula uma lista de 17 “interven¢oes”
(Vaes, 2014, p.175) que elencam diferentes formas de controlo do significado
de produtos antiestigmatizantes, numa tentativa de sistematizagao que
engloba desde estratégias de encobrimento da incapacidade, a utilizacdo
de elementos identitarios, estratégias de usabilidade ou conotagdes positivas
relacionadas com a utilizagao de novos materiais e tecnologias.
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1.Uso Equitativo

2. Flexibilidade de Uso

3. uso simples e Intuitivo
4.Informacdo Perceptivel
5. Tolerdncia ao Erro

6. Baixo Esforgo Fisico

7. Tamanho e Espaco para
Aproximagao e Uso
(conforme citado em
Simoes e Bispo, 2006)



Ao mesmo tempo, varias empresas tém desenvolvido objetos para pessoas
com incapacidade com um significado claramente positivo. Contudo,
raramente estes resultados foram discutidos no sentido de tornar claras as
estratégias que Ihe estdo na base.

Procurando sintetizar estes diferentes contributos, optou-se por formular
nesta tese um conjunto de principios que permitisse a aplicagdo em diferentes
contextos ou tipologias de produtos. De forma a conseguir a flexibilidade
necessaria a aplicacao em diferentes situagdes, cada principio foi formulado
de forma genérica e transversal, evitando-se uma redagdo que remetesse
de forma demasiado direta para estratégias de aplicacdo caracteristicas das
sociedades ocidentais contemporaneas, que embora possam ter alguma
prevaléncia ndo sdo validas em todas as situagdes.

Evita-se, desta forma, o perigo de um enviesamento com base na cultura
ocidental, que Boaventura de Sousa Santos (1997) considera existir na
promocao dos direitos humanos a partir de uma abordagem normalizadora.
Para Santos (1997) nao existe nenhuma cultura do mundo onde ndo exista,
por exemplo, a concepcao de “dignidade humana”, pelo que, os direitos
humanos mais do que imporem um formato de dignidade definido pela
cultura ocidental, devem procurar compreender o que este conceito significa
dentro de cada contexto cultural especifico.

Se atendermos a Santos (1997) os direitos humanos, e o combate ao estigma
por ineréncia, s6 podem ser alcancados a partir da nogdo de dialogo,
propondo uma visdo, onde em vez de um modelo normalizador, as solu¢des
de inclusdo sao encontradas dentro da matriz cultural de cada contexto. Para
este autor, tal significa, dentro de cada cultura, a necessidade de aproximacdo
aos movimentos mais abertos ao didlogo e menos conservadores.

A forma como os principios antiestigmatizantes devem ser interpretados
acompanha a nog¢ao de dialogo, proposta por Santos (1997), devendo estes
ser encarados como pontos de partida, onde os conceitos que lhe estdo
na base visam estimular a criacao de novos produtos, procurando trazer a
superficie o que de melhor existe em cada cultura.







Figura 21. Ensemble N°13
Proteses desenhadas por Alexander
McQueen para a colegdo spring/
summer 99, esculpidas em madeira
macica de freixo. O seu desenho
subtil, que pode ser percepcionado,
num primeiro momento como umas
botas feitas de madeira, estimula

a curiosidade e leva a descoberta
da sua real natureza, provocando
um efeito surpresa que pde em
causa o que julgavamos saber sobre
as pessoas com incapacidade.
Recuperado em 15 de agosto,

2016, de http://theremina.tumblr.
com/post/50717514198/csebastian-
alexander-mcqueen-spring-1999

4.4.1. DESAFIAR

O objeto antiestigmatizante procura quebrar um preconceito, que sem a sua
interferéncia tenderia a perpetuar-se.

O estigma assenta em convencdes culturais que embora sejam simplificacdes
estereotipadas, com base em desconhecimento e preconceito, tém o poder
de influenciar a realidade social (O'Brien, 2016), tornando-se por esta razdo
expectaveis e recorrentes. Um objeto antiestigmatizante procura ser um
obstaculo a esta reproducdo inconsciente e implicita do estigma, uma
afirmacao de sentido contrario ao esteredtipo.

Por este motivo, o objeto antiestigmatizante procura chamar a atenc¢ao
sobre o estigma, provocando uma perturbacdo que torne o estereotipo
insustentavel e obrigue a pessoa, que se confronta com ele, a procurar um
novo sentido para a condi¢ao estigmatizada para que ele remete.

A figura 21 mostra as proteses desenhadas para o conjunto Ensemble N°13
pelo designer de moda Alexander McQueen, apresentadas no desfile spring/
summer 99. A sua disfuncionalidade associada ao sentido estético e contexto
de alta costura, para o qual foram produzidas, tornam-nas numa mensagem
provocadora a varios niveis: Por um lado, ao apresentar como modelo Aimee
Mullins, uma antiga atleta paraolimpica biamputada, McQueen desafia
as convengoes de beleza existentes na indUstria da moda, expondo os
preconceitos que estdo na base do estereotipo de modelo, por outro lado, ao
assumir a incapacidade de forma explicita no contexto da alta costura, langa
a duvida sobre a necessidade de a esconder na generalidade dos contextos
sociais, demonstrando que mesmo num ambiente onde o padrao de exigéncia
relativamente a aparéncia fisica dos modelos é extraordinariamente rigido e
estereotipado, é possivel assumir a incapacidade com conotacdes positivas.

McQueen desenha estas proteses sem procurar resolver todos os seus
problemas de funcionalidade, elas sdo pesadas e ndo tém articulagdo
ao nivel do tornozelo. Aimee Mullins declarou que andar com elas na
passerelle foi uma experiéncia desafiante e dificil, mesmo para uma antiga
atleta. Este lado disfuncional, que a partida podera parecer contrario a
uma ideia antiestigmatizante também contribui, neste caso, para o efeito
antiestigmatizante.

Ao desenhar uma prétese que é dificil de utilizar, McQueen recentra as
prioridades no desenvolvimento de uma perna protética, privilegiando a
sua aparéncia e significado em detrimento da facilidade de utilizagdo. Esta
aparente contradicdo afasta a protese de McQueen das tecnologias de
apoio, tornando-a num objeto que nao faz sentido numa estratégia médica
de reabilitacdo. Apesar de continuar a ser uma prétese, que ndo pode ser
utilizada por pessoas fora do universo do estigma, ja ndo é um produto de
apoio.

A perturbagao provocada pela protese de McQueen, assenta em nao a
conseguirmos compreender com facilidade, obrigando-nos a procurar um
sentido, que estd para |4 do esteredtipo. Se vamos, ou ndo, atribuir-lhe uma
conotagao antiestigmatizante, depende em grande parte da pessoa que a
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estd a interpretar, mas o efeito de confronto relativamente a uma reproducdo
automatica e inconsciente do estigma torna-se inevitavel.

Este confronto relativamente a nogdes preconcebidas parece ser uma
estratégia essencial para os objetos antiestigmatizantes, que os distancia
de uma abordagem de dissimulagdo ou ocultagdo da incapacidade.

Goffman (1990, p.57) define duas categorias de pessoa estigmatizada:
o desacreditado e o desacreditavel. Se a pessoa tem uma condicao
estigmatizante impossivel de ser escondida deve ser considerada como
desacreditada, mas se esta ndo for imediatamente reconhecivel ou se puder
permanecer oculta, entdo, devemos considera-la como desacreditavel.
Segundo as categorias de Goffman, uma pessoa em cadeira de rodas deve
ser considerada como desacreditada, porque a utilizacdo da cadeira a
denota imediatamente a sua incapacidade, enquanto que uma pessoa que
utilize fraldas, por exemplo, deve ser considerada como desacreditavel,
porque embora a sua condicao seja socialmente depreciada, esta nao é
automaticamente evidente.

Se para o desacreditado a ocultacdo é impossivel, ao projetar para pessoas
desacreditaveis pode parecer que a melhor estratégia para a inclusdo social
resida na ocultacdo da condi¢do estigmatizante, permitindo a pessoa
escolher ser quer, ou ndo, revelar a sua caracteristica estigmatizante.
Contudo, o encobrimento, mesmo que permita ao desacreditavel participar
discretamente na sociedade, ndo combate o estigma relativamente a sua
condi¢cdo, mantendo a ideia que a pessoa estigmatizada precisa de esconder
a sua condi¢do para ser aceite.

Por outro lado, a ocultagdo de uma incapacidade, também nunca pode ser
encarada como total. A dado momento a pessoa estigmatizada vai sentir a
necessidade de assumir a sua condi¢do, pelo menos com as pessoas que lhe
sdo mais proximas, o que leva a uma tensdo permanente, sobre quando e
como revelar a incapacidade (Goffman, 1990, p.57).

Assim, enquanto que para o desacreditado a tensdo, provocada pelo
estima, se coloca essencialmente nas relagdes ao nivel da vida publica,
para o desacreditavel, que opta pela ocultacdo do estima, esta coloca-se
essencialmente na esfera privada. Contudo, mesmo as repercussoes do
estigma na vida privada, s6 podem ser combatidas através de uma mudanca
de mentalidades ao nivel do cddigo cultural, ou seja, tem sempre uma
dimensao publica, no sentido em que este cddigo é uma construgao social
coletiva (Goffman, 1990, p.68).

Se analisarmos o fato de banho Monokini 2.0, apresentado na figura 22, pode
compreender-se melhor a relacdo que se estabelece entre a natureza publica
do combate ao estigma e as suas repercussoes ao nivel da vida privada da
pessoa estigmatizada.

Embora a perda de um peito tenha implicagdes essencialmente ao nivel da
vida privada, podendo ser facilmente dissimulada nos contactos da vida
publica, a sua ocultagao pode provocar ansiedade relativamente ao momento
em que sera revelada. A pessoa estigmatizada pode evitar por-se na situacao
de iniciar um relacionamento, por vergonha ou medo da reacdo da outra
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Figura 22. Monokini 2.0

Fato de banho desenhado por Tyra
Therman para a colegdo Monokiniz2.o,
apresentada em 2014. Todos os
fatos de banho da marca Monokini
assumem a falta de um peito das
suas utilizadoras, procurando tomar
uma posigao relativamente ao que
0s seus autores consideram como
um cultura comercial ocidental
onde a aparéncia ideal das mulheres
assenta em preconceitos.

O projeto enfatiza que a beleza esta
mais na confianga e aceitacdo da
comunidade do que no esteredtipo
de um “o corpo perfeito”.

Imagens recuperadas em 15 de
agosto, 2016, de http://www.
monokini2.com/who-are-they/ (esq.)
e de http:/[tyratherman.blogspot.
pt/2013/07/monokini-20.html (dirt.)

pessoa, criando por este motivo inibicdes de comportamento (Cioffi, 2003).

Projetos, como o Monokini 2.0, procuram criar um novo discurso
relativamente a perda de um peito, que abre um espaco de confronto e de
tensao relativamente ao preconceito. Este discurso é por natureza publico,
levando a discussao a generalidade da sociedade, e ndo apenas ao seio familiar
das mulheres que ndo tém um peito. Se o projeto Monokini 2.0 tivesse uma
existéncia apenas ao nivel da vida privada perdia grande parte do seu poder
antiestigmatizante. Assumir a condi¢do estigmatizante perante familiares e
cuidadores, para depois a ocultar perante a sociedade reforcaria a sensacdo
de que existe um desfasamento entre a imagem publica e a identidade,
mantendo a pessoa limitada a um circulo restrito de relacionamentos.

Fontanille e Zilberberg (2001) consideram a nog¢do de confronto como
essencial para o aparecimento de novos discursos que suportam a mudanga
de mentalidades, ndo sé da sociedade em geral, mas principalmente da
propria pessoa estigmatizada, dando-lhe confianga para arriscar expor a sua
condicdo e iniciar novos comportamentos. O design traz para a nogao de
confronto, uma dimensdo de afirmagao positiva, ndo apenas critica mas de
criacao de alternativa.
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Figura 23. Creating the Spectacle!
Sue Austin, uma artista plastica

de Devon, desenvolveu a primeira
cadeira de rodas subaquatica do
mundo, equipada com dois motores
que lhe permitem manobrar
autonomamente debaixo de agua.
Em 2012, no ambito dos Jogos
Paraolimpicos de Londres, Sue
Austin apresentou uma série de
performances onde demonstra o
potencial de utilizagao e fluidez de
movimentos deste equipamento.
Imagens retiradas de video
recuperado em 23 de junho, 2015,
de http://www.wearefreewheeling.
org.uk/sue-austin-home

4.4.2. AUMENTAR O MUNDO

O objeto antiestigmatizante aumenta o mundo do estigmatizado tanto
quantitativamente como qualitativamente.

Boris Vian (2001) no seu romance “A Espuma dos Dias” retrata os sentimentos
relacionados com presenca de uma doenca letal, a partir de uma metafora
em que a casa de um jovem casal vai encolhendo, a medida que a doenca
progride na esposa. Este encolher do mundo representa de forma excecional
aquela que parece ser uma das principais consequéncias da incapacidade, a
sensacdo que o mundo se vai apertando a volta da pessoa.

A sensacao de reducao do mundo relaciona-se em parte com a inacessibilidade
dos espacos que constituem o ambiente disponivel para a generalidade
das pessoas, quer sejam espagos publicos, habitacdes, lojas, museus,
locais historicos ou ambientes naturais, mas parece ter uma dimensdo que
ultrapassa esta limitacao de circular livremente pelo mundo em toda a sua
extensao.

A sensacdo de se estar confinado a uma pequena parte do espaco
existente, ndo deriva exclusivamente da inacessibilidade, mas também das
caracteristicas dos espagos onde existe acessibilidade. Robinson e Thompson
(1999) demonstram que a forma como os espacos sdo percecionados afeta
o comportamento, quer das pessoas com incapacidade quer dos seus
cuidadores. Ao comparar o comportamento de pessoas com incapacidade
que viviam em suas casas com o de outras pessoas que viviam em instituicoes,
estes autores descobriram que se uma pessoa viver em espagos institucionais
reduz consideravelmente os seus comportamentos espontaneos,
apresentando mais comportamentos estereotipados.

Ou seja, viver num ambiente, como uma instituicdo para pessoas com
incapacidade, ndo sé limita a liberdade de movimentos as fronteiras deste
espaco, como também afeta as expectativas das pessoas que |a vivem,
relativamente ao seus comportamentos e relagdes com as outras pessoas.
A redugdo de mundo, que deriva do estigma relativo a incapacidade, ndo é
apenas uma reducdo quantitativa dos espacos onde se consegue ir, é também
qualitativa, tornando a experiéncia do mundo repetitiva e estereotipada.

Projetos como "Creating the Spectacle!" de Sue Austin, evocado na figura 23,
confrontam a ideia de que a incapacidade resulta necessariamente numa
reducdo quantitativa e qualitativa do mundo disponivel. Quer o contexto
subaquatico, composto por cardumes de peixes e corais, quer a fluidez dos
movimentos permitidos pela cadeira de rodas subaquatica que Sue Austin
utiliza demonstram que a experiéncia do mundo natural onde ndo existem
infraestruturas de acessibilidade é possivel, levando-nos a questionar se os
limites desta apropriacdo dependem mais de constrangimentos fisicos ou de
preconceitos e baixas expectativas.

O aumentar do mundo parece, assim, ter duas dimensoes distintas que
devem ser exploradas no design de produtos antiestigmatizantes: (i) o
aumentar da extensao do mundo, que remete para a quantidade de espagos
a que se pode aceder; e (ii) 0 aumentar da intensidade do mundo, relacionado
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com a forma como os espagos podem ser vivenciados. Em certa medida,
estas duas dimensdes sdo operativas entre si, e precisam de coexistir para
que a percepcao de alargamento do mundo aconteca. Se existisse apenas a
primeira, estariamos na presenca de uma repeticao de estereotipos que, ao
tornar o mundo monoétono comprovariam a inutilidade do seu alargamento.
Por outro lado, a existéncia isolada da sequnda limitaria a experiéncia a um
espaco restrito, reforcando a sensagdo de que a pessoa se encontra encerrada
num espaco, onde fragmentos do mundo exterior vdo sendo levados até ela.

A sensacao de liberdade, subjacente a projetos que aumentam do mundo,
tanto pode ser alcangada através da constru¢ao de infraestruturas que tornam
0s espagos acessiveis, como de produtos de apoio que permitam a pessoa
ultrapassar as barreiras que os limitam.

Os passadicos construidos na catarata de Iguagu, apresentados na figura 24,
sdo um exemplo de como uma infraestrutura de acessibilidade pode ganhar
um significado semelhante a cadeira de rodas subaquatica desenvolvida por
Sue Austin. O sistema de rampas e passadicos instalados no Parque Natural
de Iguagu permite uma aproximacdo as cataratas em diferentes pontos,
levando todos os visitante a ter uma experiéncia imersiva e multissensorial
das quedas de agua.

O alargamento do mundo através de infraestruturas de acessibilidade exprime

Figura 24. Catarata do Iguagu

O conjunto de trilhas e passadigos
existentes no Parque Nacional

do Iguagu, permite que todas as
pessoas, independentemente

da sua capacidade, possam
aproximar-se da catarata em
diferentes pontos, proporcionando
uma experiéncia imersiva e

sensorial das quedas de agua.
Fotografia do autor.




Figura 25. Trionic Veloped

O andarilho Trionic Veloped foi
projetado para circular em terrenos
irregulares. Esta equipado com uma
roda dupla frontal que aumenta

a sua capacidade de ultrapassar
obstaculos, subindo degraus até 13
c¢m de altura, com 1/8 do esforco
requerido por uma roda simples.
Imagem recuperada de

brochura comercial, 2014

um maior sentido de equidade e consolidacao da possibilidade de aceder ao
espaco. Quando este conceito é aplicado a produtos acentua-se a capacidade
de ultrapassar barreiras, convencionadas ou naturais, acentuando-se a
espontaneidade e liberdade individual.

Do ponto de vista simbdlico, ambos os exemplos, conotam significados
semelhantes, demonstrando que a possibilidade de apropriagdo e experiéncia
do mundo, por pessoas com incapacidade, ndo se encontra limitada por
barreiras naturais.

O andarilho Trionic Veloped, apresentado na figura 25, mostra-nos como
a nogdo de abertura do mundo pode ser aplicada a diferentes niveis, ndo
apenas em situagoes excecionais, como uma visita as cataratas de Iguacu,
mas também na existéncia quotidiana. Este andarilho convida as pessoas
a explorarem o ambiente a sua volta e a sairem do caminho estabelecido,
permitindo ultrapassar sem esforco obstaculos do pavimento. Embora o
seu acréscimo de funcionalidade possa parecer modesto, a possibilidade de
ultrapassar com seguranga pequenos degraus ou desniveis de pavimento,
pode significar a capacidade de seguir por caminhos por onde nunca antes
se foi, dando a pessoa confianga para abrir o seu quotidiano a vivéncias
inesperadas.




4.4.3. IDENTIDADE E AUTORREALIZACAO

O objeto antiestigmatizante aumenta a consciéncia de si proprio, estimulando
a escolha, a autorrealizacdo e o desenvolvimento do potencial individual.

Um dos efeitos do estigma consiste na associagao a um esteredtipo negativo,
que impede a pessoa de desenvolver e expressar a sua identidade (Biernat
e Dovidio, 2003). Este esteredtipo tem consequéncias quer ao nivel social,
projetando nos outros uma imagem falsa e depreciativa da pessoa, quer
ao nivel psicoldgico, criando na pessoa uma percecao desvalorizada de si
propria, que a leva a assumir atitudes e comportamentos determinados pelas
narrativas estigmatizantes.

Segundo Allport (1954) o desenvolvimento da identidade, ndo sé combate
o estereotipo estigmatizante, reforcando a percepgdo positiva que a pessoa
tem de si propria, como também é um elemento de integragao social em si
mesmo, que leva a pessoa estigmatizada a aproximar-se e integrar-se em
grupos heterogéneos. No mesmo sentido, Vaes (2014) argumenta que 0s
produtos podem reforcar o sentimento de identidade e de pertenga a um
grupo, ajudando a pessoa a lidar com o stress resultante da discriminagao e
proporcionando-lhe apoio emocional e validagao social.

Na figura 26 podemos ver uma fotografia de Derrick Helton, atleta da
selecao norte americana de rugby adaptado. Nos Estados Unidos da América
os desportos de contacto, como o futebol americano, sdo uma referéncia
identitaria que contribui para o sentimento de coesdo e aproximagao entre
as pessoas. Neste contexto, o desenvolvimento produtos, como a cadeira de
rodas apresentada na imagem, que permita as pessoas com incapacidade
praticar um desporto de contacto, tem um efeito antiestigmatizante que nao
advém apenas da quebra dos esteredtipos de fragilidade e dependéncia, mas
também de um sentimento de conexao cultural que acentua a identidade
americana.

Em diferentes contextos culturais sdo valorizados diferentes tracos
identitarios, que advém, em grande medida, dos habitos, da histdria e do nivel
de desenvolvimento socioecondmico de cada local. Elementos ou atividades
muito relevantes para certos contextos, como o rugby por exemplo, podem
ser irrelevantes ou até desvalorizados em outros.

Green (2009) chama a atengao para a importancia da constru¢ao de narrativas
autobiograficas na formacao da identidade, particularmente em sociedades
onde o individualismo é muito valorizado, como é o caso da generalidade dos
paises ocidentais. Nestas sociedades, o curso da vida e a identidade de cada
pessoa sao cada vez mais flexiveis, dependendo mais de escolhas individuais
do que do determinismo social, com base em tradi¢des e convengdes.

Caracteristicas como a idade, raca ou género sdao cada vez menos centrais
para a constru¢ao da identidade, podendo ser integradas em diferentes
estilos de vida, de acordo com as escolhas e consciéncia de cada um. Neste
contexto, as pessoas com incapacidade, assim como todas as outras, tém o
direito, ndo s6 de escapar ao esteredtipo estigmatizante, mas também de
explorar a sua identidade dentro do codigo cultural em que estao imersas.
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Figura 26. Derrick Helton

Atleta da sele¢do norte

americana de Rugby adaptado,

com cadeira de rodas utilizada

na pratica deste desporto.
Fotografado, em 2012, por

Loren Worthington.

Imagem recuperada em 15

de setembro, 2016, de
http://www.worthingtonvisuals.com/






No mesmo sentido, Jacobson (2014) refere a importancia da personalizagdo
nos produtos de apoio, como as cadeiras de rodas ou as scooters de
mobilidade, chamando a atenc¢do para as modificagdes espontaneas que
as pessoas com incapacidade lhes fazem. Nas entrevistas que realizou, esta
autora, descobriu que varias pessoas com incapacidade pintam, ou colocam
decoragoes, como autocolantes por exemplo, com o objetivo de aproximar
os seus produtos apoio de uma dimensao identitaria que ndo remeta para
a incapacidade. Estas formas de apropriacdo representam, para os seus
criadores uma forma positiva de expressdo identidade, que expressam a
imagem que tém de si proprias, e a qual associam a sentimentos de orgulho.

Giddens (1991) sustenta que a formagdo da identidade estd inevitavelmente
relacionada com a percepgao de onde viemos e de para onde desejamos ir,
sendo afetada, ndo apenas pelas referéncias passadas, mas também pela
percepcao do que o futuro reserva. A expectativa de futuro leva as pessoas
a readaptar a sua narrativa biografica e a adotar comportamentos que
consideram como adequados para essa antevisao.

Thomas Mann (2009) no seu romance “A Montanha Magica” descreve de
forma brilhante as consequéncias da perda de sentido de futuro, a partir do
quotidiano de pessoas internadas em sanatorios por longos periodos, por

Figura 27. Advanced Style
Levantamento fotografico realizado
por Ari Seth Cohen, de indumentarias
de pessoas mais velhas. Segundo Seth
Cohen, este projeto iniciou-se em
2008, quando comegou a fotografar
pessoas que se cruzavam com ele nas
ruas de Nova lorque, hoje para além
do blog Advanced Style, onde sao
apresentadas novas fotografias quase
diariamente, foram ja publicados
dois livros e um documentario.
Imagens recuperadas (da

esquerda para a direita)

das paginas relativas a 22 de Abril,
1de Junho, 6 de Junho e g de Maio

do blog http://www.advanced.style




vezes toda a sua vida a partir do momento em que a doenca se manifestou.
Mann relaciona a perda de identidade com o desaparecimento do sentido de
proposito, que acompanha o diagnostico de uma doenca incuravel, tornando
a existéncia num processo de cura, que embora se pressinta falhado a partida,
deixa em suspenso todos os outros aspetos da vida.

Apesar dos sanatorios, descritos por Mann, terem desaparecido com a
descoberta da cura para a tuberculose, as suas descri¢des remetem-nos para
a compreensdo de como a falta de perspetiva de futuro pode levar a uma
sensagdo de perda de identidade, que acontece em outras situagdes onde
ndo existe perspetiva de recuperacdo, como por exemplo na velhice.

Em sentido contrario, projetos como o levantamento fotografico da
indumentaria de pessoas mais velhas que habitam na cidade de Nova lorque,
realizado por Ari Seth Cohen (2012), procuram demonstrar que a identidade
individual pode persistir apesar do envelhecimento. Nas imagens de Seth
Cohen, as roupas utilizadas indiciam tracos identitarios que salientam a
histdria individual de cada pessoa, alguns dos exemplos acentuam a pertenca
a subgrupos culturais, enquanto outros evidenciam a individualidade pessoal.

As fotografias de Seth Cohen mostram-nos exemplos de resiliéncia da
identidade que parecem assentar na capacidade de preserva¢ao da narrativa
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autobiografia individual, ou seja, na continuidade de algo que a pessoa
considera como um trago definidor da sua personalidade. Contudo, o seu
efeito antiestigmatizante ndo se esgota na capacidade de representacdo
do passado: A persisténcia do estilo de vida perante o envelhecimento
projeta-o para o futuro, indicando expectativas relativamente a continuacgao
de comportamentos.

A importancia de um sentido de “futuro” na producdo de identidade é
ainda mais evidente se considerarmos uma pessoa que nasceu com uma
deficiéncia, cuja identidade é construida totalmente a partir da experiéncia
daincapacidade. Para esta pessoa, os comportamentos e respetiva narrativa
autobiografica dependem em grande parte da existéncia de condi¢des que
lhe permitam explorar atividades que considera relevantes e que estdo para
|a dos limites definidos pelas convengdes estigmatizantes.

Em grande parte estas condicdes sdao asseguradas pelo conjunto de
objetos, produtos de apoio e ambiente construido onde a pessoa vive, ao
estabelecerem os limites do que ela pode fazer. Neste sentido, Green (2009)
defende que o desenvolvimento tecnoldgico levara ao fim do estigma,
na medida em que o seu aperfeicoamento venha a permitir a pessoa com
incapacidade ter um nivel de desempenho, em que deixa de ser possivel
estabelecer a diferenga entre ela e os outros.

A hipotese de Green (2009) torna-se real quando analisamos as proteses
Cheetah, desenvolvidas porVan Philips*, que permitiram a Oscar Pistorius ser
a primeira pessoa com deficiéncia a participar nos Jogos Olimpicos regulares.
A imagem social de Pistorius ficou desde esse momento inevitavelmente
associada a utilizagdo de um objeto, que assume um papel central na sua
identidade enquanto atleta.

Outro exemplo, ainda mais expressivo da no¢ao de aperfeicoamento para
|a das capacidades humanas, sdo as prdteses desenvolvidas por Hugh Herr
(2014), que permitem escalar paredes rochosas impossiveis para pessoas com
pernas bioldgicas normais. As prdteses de Herr, apresentadas na figura 28,
possibilitam, ndo so, escolher o formato dos pés de acordo com a parede a
escalar, como o controle do comprimento das pernas durante a escalada,
dando uma espécie de “super aptidao” que torna Herr num alpinista singular,
capaz de escalar paredes que ndo conseguia antes de ter tido o acidente que
levou a sua dupla amputacao.

As proteses de escalada utilizadas por Herr, assim como proteses de
corrida utilizadas por Pistorius, permitem um extraordinario aumento de
desempenho em atividades que ambos escolheram e que consideram como
relevantes. Neste sentido, ndo sé possibilitam comportamentos que os
afastam dos estereodtipos estigmatizantes, como lhes permitem explorar e
desenvolver o seu potencial individual a partir da narrativa biografica que
tém de si proprios.

11. As proteses Cheetah, utilizadas
por Oscar Pistorius nas Olimpiadas
de Londres em 2012, que apresentam
um caracteristico formatoem C

sem calcanhar, foram desenvolvidas
por Van Philips em 1984, quando
trabalhava na Universidade do Utah.
A sua abordagem no desenvolvimento
destas proteses foi contra a corrente
que dominava o desenvolvimento
das proteses desde a segunda guerra
mundial e que tinha como principal
objetivo replicar a aparéncia de uma
perna humana. Philips afasta-se da
abordagem cosmeética para se dedicar
ao desenvolvimento de proteses
mais eficientes no que diz respeito

a energia necessaria para correr. As
proteses de Philips sdo consideradas
como uma importante mudanga

de paradigma, que contribuiu para
atomada de consciéncia que uma
protese nao tem por principal
objetivo esconder a incapacidade.



Figura 28. Hugh Herr em escalada
As proteses de escalada,
desenvolvidas e utilizadas por Hugh
Herr, permitem-lhe escalar paredes
impossiveis para pessoas com

pernas bioldgicas normais, dado que
permitem escolher o formato do pé e
definir durante a escalada o tamanho
de cada perna individualmente.
Imagem recuperada em

17 de junho, 2016, de
https://www.redbulletin.com/
ch/def/innovator/hugh-herr-will-
die-menschheit-optimieren







Figura 29. Barcelona
Intervegdo de acessibilidade
nos passeios e atravessamentos
da cidade de Barcelona.
Imagens recuperadas em 27

de junho de 2015, do site
https://www.google.pt/maps/

4.4.4. CONSISTENCIA

O objeto antiestigmatizante provoca transformacdes significativas,
abrangentes e duradouras. O estigma nao pode ser combatido apenas a partir
de atos isolados.

O estigma enraiza-se profundamente na ideologia dominante e, por este
motivo, tem uma presenca constante, reafirmada através da repeticdo
quotidiana de situagoes de discriminacdo, em que a pessoa se sente
indesejada e menosprezada.

Robinson e Thompson (1999) salientam que a crescente participagao das
pessoas com incapacidade na comunidade aumenta a propensdo para que
sejam aceites como membros normais da sociedade. Para estes autores o
processo de inclusdo esta relacionado com a “normaliza¢do” da diferenga.

Neste sentido, embora eventos esporadicos e simbolicamente relevantes,
como a participagao de Oscar Pistorius nos Jogos Olimpicos de Londres de
2012, por exemplo, possam contribuir para uma mudanca de mentalidades,
este tipo de acontecimentos mantém o combate ao estigma distante da
realidade da grande maioria das pessoas com incapacidade.

Até certa medida, o combate ao estigma assente em situagdes excecionais,
transmite a ideia que a inclusdo das pessoas com incapacidade tem uma
natureza extraordinaria. O estigma deixa de existir, mas apenas para o “herdi
com incapacidade”, que é representado como uma histéria de sucesso, um
modelo a seguir de alguém que consegue ser aceite, porque da provas de
conseguir superar da sua incapacidade.

Contudo, as estratégias antiestigmatizantes que assentam em momentos, ou
pessoas, de carater excecional ndo sé nao combatem o estigma relativamente
a pessoa comum, como criam tensao sobre ela, podendo fazé-la sentir que
ndo é aceite por falta de talento ou forca de vontade, refor¢ando os seus
sentimentos de culpa e de responsabilidade pela discriminacdo a que esta
sujeita.

A importancia dos momentos excecionais no combate ao estigma, assenta
nestes simbolizarem momentos de rutura que, ao confrontarem os
estereotipos preconceituosos, abrem caminho para uma mudanga mais
abrangente. Contudo, se esta mudancga nao acontecer, fica a percecao que
estes momentos sao apenas casos isolados sem representatividade na vida
real. Mesmo o “herdi com incapacidade”, terminado o momento de excecao,
tem de voltar a lidar com a sua existéncia quotidiana.

Os Jogos Paraolimpicos sdo um bom exemplo para analisar como uma
situacdo excecional pode ser integrada numa estratégia continuada e
consistente de combate ao estigma. O seu carater simbolico de exce¢do é
inegavel, mas o alcance que tém na vidas dos atletas que participam nao
depende apenas do momento excecional, que consiste nas provas em si. Sao
as rotinas de treino que provocam as verdadeiras transformacgdes na vivéncia
da pessoa, aumentando a confianca, autoestima e sentido de proposito de
forma duradoura.




Mesmo para as pessoas que ndo tém as caracteristicas necessarias para
se tornarem atletas, os Jogos Paraolimpicos trazem transformacgdes
significativas, ao servirem de pretexto para melhorar permanentemente a
acessibilidade dos espacos onde se realizam. A intervencao de acessibilidade
realizada na cidade de Barcelona, iniciada a propdsito dos Jogos Paraolimpicos
de 1992, é talvez o mais notdrio exemplo do impacto positivo que estas
transformagdes podem ter numa cidade.

No caso de Barcelona, o investimento em acessibilidade continua até
hoje, num processo de melhoramento permanente, que generalizou a
acessibilidade, ao nivel dos passeios, cruzamentos, ruas pedonais, praias,
marinas e transportes publicos, criando uma experiéncia consistente de
autonomia que convida as pessoas com incapacidade que vivem, ou visitam
Barcelona, a explorar a cidade para além dos percursos mais conhecidos.

A existéncia de uma rede consistente de servigos, espagos e percursos
acessiveis ligados entre si permite uma maior presenca das pessoas com
incapacidade na cidade, ao mesmo tempo que torna esta presenga menos
marcada por situacdes em que a pessoa precisa de ajuda, contribuindo para
uma percepgao social de maior autonomia e independéncia e alterado as
expectativas que regulam a aceitagdo social.

Na figura 30, pode observar-se outro exemplo de como os servigos publicos
podem ser determinantes para uma inclusdo social consistente. A rede
integrada de transportes da cidade de Curitiba, desenvolvida ao longo de
cerca de trinta anos, entre as décadas de 60 e 9o, em grande parte sob a
gestao do Arquiteto Jaime Lerner (Mau e Institute Without Boudaries, 2004,
pp-MOV57-61) permite que pessoas com mobilidade reduzida possam utilizar
de forma autonoma os autocarros regulares.

Entrada

Sentido > Praga Carlos Gomes

Figura 30. Paragem de autocarro
da cidade de Curitiba

As vias exclusivas e paragens
tubulares utilizadas pela rede de
autocarros de Curitiba, permitem
um nivel de conforto e regularidade
idéntico aos sistemas de transportes
publicos subterraneos. O facto

de conseguirem resolver os
problemas de acessibilidade,

com um custo relativamente

baixo e sem a necessidade de
recorrer a obras complexas,
alteracdo da frota ou utilizagdo de
infraestruturas eletromecanicas,
contribuiu decisivamente para a sua
implementacdo de forma consistente.
Imagem recuperada em 26

de agosto de 2016 de
http://www.museumofthecity.
org/project/curitiba/




Figura 31. Live Caption

Software de reconhecimento de

voz para smartphone que faz a
legendagem em tempo real de

uma conversa. O facto de ser um
sistema portatil aplicavel a todas as
situagdes, permite as pessoas surdas
estabelecerem a comunicagdo com os
outros de forma consistente. Imagem
recuperada em 5 de maio de 2015

de http://www.livecaptionapp.com

As paragens em forma de tubo, que se tornaram icones do sistema de
transportes de Curitiba, permitem que a acessibilidade dos transportes
publicos seja possivel utilizando autocarros convencionais, sendo a paragem
que resolve os problemas de acesso. Este sistema, ao garantir que uma pessoa
em cadeira de rodas entra e sai dos autocarros com a mesma fluidez dos
restantes passageiros, dispensa sistemas especialmente desenhados para
ela e leva a que as pessoas com incapacidade sintam a confianga necessaria
para utilizar os autocarros publicos na sua mobilidade quotidiana.

O sucesso desta solucdo assenta na sua consisténcia. Como todas as paragens
sdo acessiveis, a pessoa sabe que pode utilizar o sistema em seguranca e
que ndo vai ser obrigada a pedir ajuda nos momento de saida, seja em que
paragem for. A abrangéncia do sistema permite-lhe ir a sitios onde ndo vai
habitualmente, ou onde nunca foi, aumentando a sua capacidade para se
apropriar da cidade, para além dos percursos considerados como essenciais,
como o acesso a escola, aos servicos de saude ou ao local de trabalho. A
consisténcia da acessibilidade deste sistema relaciona-se com a possibilidade
de apropriagdo do todo social que esta subentendida na nogdo de inclusdo
social.

Da mesma forma, o combate aos esteredtipos estigmatizantes depende
também da nocao de consisténcia, numa dimensao que ultrapassa as
dificuldades de mobilidade. A capacidade de cuidar de si proprio ou de
comunicar com os outros, bem como todos os inUmeros fatores que
influenciam a vida quotidiana, formam a rede de suporte sobre a qual
assenta a consisténcia do combate ao estigma, que garante que a pessoa
com incapacidade nao é constantemente confrontada com situagdes em que
€ menosprezada.
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Figura 32. Duct tape surfing
Videos realizado por Mark Tipple, em
2013 e 2016, que mostam Pascale
Honore, uma mulher tetraplégica,
a fazer surf presa com fita cola as
costas do surfista Tyron Swan.
Imagens retiradas, em 30 de junho
de 2016, de videos disponiveis

em https://vimeo.com/68901496
(em cima) e https://vimeo.
com/157245406 (em baixo).

4.4.5. CONTACTO

O objeto antiestigmatizante poe as pessoas estigmatizadas em contacto com
as outras pessoas em situagdes onde existam rela¢des de igualdade ou de
colaboracdo para objetivos comuns.

A nocdo de contacto, enquanto estratégia de combate ao preconceito é
considerada como uma estratégia central de aproximacdo entre grupos
desde que Allport (1954, pp.261-282) lancou as bases para a investigacao
psicossocial sobre a natureza da discriminacdo. Para este autor a ideia de
juntar as pessoas discriminadas a restante populagdo é considerada ndo
apenas o objetivo a atingir, mas também uma estratégia para la chegar.

Em certa medida, a legislagdo de acessibilidade é por si s6 uma estratégia
de contacto, criando espagos onde pessoas com capacidades diferentes se
podem encontrar espontaneamente. Contudo, Allport (1954) argumenta que
os contactos casuais, em contextos sociais onde existe discrimina¢ao, nao
sdo suficientes para por em causa as relagdes de poder. Pelo contrario, os
contactos casuais, devido a sua natureza superficial que mantém a percepcdo
enviesada pelos esteredtipos negativos, podem aumentar as situagdes de
conflitualidade e discriminagao entre grupos.

Allport salienta, assim, que nem todas as situa¢des de contacto implicam
necessariamente uma sensacdo de aproximagdo. Ao cruzarmo-nos
casualmente com uma pessoa idosa, por exemplo, podemos facilmente
associa-la a esteredtipos de incapacidade e dependéncia, a partir dos indicios
de fragilidade que essa pessoa nos transmite. Contudo, esses indicios podem
ser apenas uma expressdo parcial e superficial da verdadeira identidade dessa
pessoa.

No mesmo sentido, contactos que mantém uma relacdo de poder
desequilibrada tendem a acentuar uma percep¢do preconceituosa. Se a
Unica forma de contacto, com pessoas com incapacidade, for a prestagao de
assisténcia tender-se-a a reforgar o esteredtipo de dependéncia.

A consciéncia de que a forma como o contacto com os outros se estabelece é
estrutural na perpetuagdo da discriminagao esta na base da importancia que
os movimentos pelos direitos civis (Charlton, 2000) e pela vida independente
(Ratzka, 2012) ddo as no¢des de autonomia e autodeterminacgao.

Para estes movimentos, o combate ao estigma assume uma dimensao de luta
contra a dominagao, onde o contacto com as outras pessoas se caracteriza,
frequentemente, como situagdes de desequilibrio de poder do tipo cuidador/
paciente. A importancia dada a autonomia torna-se um simbolo de liberdade
individual, a0 mesmo tempo que procura evitar as situacdes em que a pessoa
tende a ser dominada e desvalorizada.

Por outro lado, Watson e Corrigan (2005) salientam a importancia de
contactos estruturados, onde exista um estatuto de igualdade e objetivos
comuns entre as varias pessoas. Nestas situacdo de contacto, nenhuma
pessoa deverd estar numa situacdo de poder relativamente a outra, como
é o caso das situagcdes médico/paciente ou professor/aluno, por exemplo,
devendo-se privilegiar situacoes onde as pessoas contribuam para objetivos

115



comuns em ambientes em que tal acontece com naturalidade.

O video DuctTape Surfing, realizado em 2013 por Mark Tipple, mostra Pascale
Honore, uma mulher tetraplégica, a fazer surf com Tyron Swan, um amigo do
seu filho. Neste video, Pascale é fixada ao corpo de Tyron através de fita cola.
Apesar de ndo existir uma relacdo de igualdade em termos de autonomia,
Pascale depende de Tyron para surfar, a relagdo que se estabelece entre eles
acentua as ideias de proximidade e confianga mutuas.

O poder antiestigmatizante deste video parece assentar ndao apenas na
sensacao de liberdade, que advém de se estar imerso num ambiente natural
como o mar, mas também de uma relagdo de intimidade e cumplicidade, que
se pressente existir entre Pascale e Tyron.

No tipo de contacto que este video representa, o objetivo comum é evidente,
contudo, a igualdade parece estabelecer-se de forma mais complexa,
enquanto Tyron representa generosidade, forca e capacidade, Pascale
simboliza coragem e capacidade de assumir desafios, o que aponta para que
a nocao de igualdade ndo tenha de assentar necessariamente em papeis e
capacidades iguais, mas numa rela¢do simbolicamente equiparada.

Este video separa a luta contra a discriminagdo da luta pela autonomia,
demonstrando que a aceitagdo social ndo tem de passar necessariamente
pela pessoa com incapacidade de ser capaz de superar sozinha as suas
limitagoes funcionais.

O exemplo de Pascale e Tyron ndo pode ser considerado um produto no
sentido mais convencional do termo, contudo, assenta numa materializagao
concreta, que consiste na utilizacdo de fita cola para resolver o problema da
ligagdo entre os corpos.

A dimensao improvisada desta solucdo acentua a naturalidade e
espontaneidade da solucao, aproximando-se de uma abordagem ao design
que se aproxima do Do-/t-Youself (Arkhipov, 2006), ou seja, de solu¢des
espontaneas desenvolvidas pelos utilizadores, representativas ndo sé de
engenho individual, mas, principalmente do contexto cultural em que foram
produzidas.

Neste sentido, o Duct Tape Surfing vai ao encontro do que parece ser um
aspeto transversal a toda a presente tese, que as limitagdes impostas
nas condi¢oes de vida das pessoas com incapacidade decorrem mais de
preconceitos do que de impossibilidades funcionais, e que as condicdes
para a inclusdo dependem mais de uma mudanca de mentalidades, do que
de descobertas médicas ou tecnoldgicas que consigam finalmente curar a
incapacidade. A simplicidade de uma ligagao realizada com fita-cola acentua
de forma expressiva a frequéncia com que a dificuldade ndo é de natureza
tecnoldgica mas essencialmente uma questao de mudanca de mentalidade.

A forma como o design se pode apropriar de exemplos como este, para
o desenvolvimento de produtos antiestigmatizantes, ainda ndo é clara.
Até certa medida, o projeto Duct Tape Surfing remete ndo tanto para a
materialidade do objeto, mas para a forma como este é apropriado, ou
seja para a experiéncia da sua utilizagdo, indo ao encontro do que pode ser




considerado como design de experiéncia.

Hassenzahl (2013) define design de experiéncia como o design de objetos
a partir de objetivos que transcendem as qualidades formais do objeto,
centrando-se nas qualidades da experiéncia que este provoca. No video Duct
Tape Surfing esta questao é evidente, o efeito antiestigmatizante ndo reside
na forma como a fita cola é colocada, mas na agdo que ambos os protagonistas
estdo realizar em conjunto. A fixagdo improvisada é relativamente secundaria,
numa situagdo onde a cumplicidade das pessoas envolvidas e a experiéncia
do ambiente envolvente parecem ser os aspetos determinantes.

O significado antiestigmatizante, que este video demonstra, emerge
da histéria que ele nos conta, onde, até as dificuldades contribuem
para uma narrativa de colaboracdo e superagao partilhada. A dimensao
antiestigmatizante do produto que |he esta na base encerra-se no seu papel
instrumental da experiéncia, quer enquanto artefacto que permite que
esta acontega, quer enquanto elemento que contribui para a constru¢dao
de uma narrativa que demonstra a facilidade como novas possibilidades de
relacionamento entre pessoas pessoas com e sem incapacidade podem ser
alcancadas.

Hassenzahl (2013) defende que percepg¢do daimportancia de uma experiéncia
considerada como significativa tende a aumentar com o tempo, a medida
em que a memoria vai fazendo desvanecer pequenos contratempos para
acentuar o seu sentido global e que, por este motivo, a sua importancia
ultrapassa a sensagdo momentanea de prazer.

Este autor considera, ainda, que hoje existe a consciéncia de que as
experiéncias significativas ja ndo acontecem apenas lugares exoticos, como
quando se esta de férias numa praia paradisiaca, mas que estas podem existir
em qualquer momento ou lugar: um dia no sol, no jardim, um churrasco com
0s amigos, ou numa visita ao mercado perto de casa.

Esta tomada de consciéncia sobre a importancia da experiéncia para a
percepcao da qualidade de vida em situagdes quotidianas pode estar na base
da criagdo de novas situacoes de contacto antiestigmatizante, estimulando as
nossas memorias e expectativas e levando-nos a imaginar que experiéncias
similares poderiam existir.




4.5. SINTESE DOS PRINCIPIOS PROPOSTOS

PRINCIPI0S DO DESIGN CONTRA O ESTIGMA
1. DESAFIAR

O objeto antiestigmatizante procura quebrar um preconceito, que
sem a sua interferéncia tenderia a perpetuar-se.

2. AUMENTAR O MUNDO

O objeto antiestigmatizante aumenta o mundo do estigmatizado,
tanto quantitativamente como qualitativamente.

3. IDENTIDADE E AUTORREALIZACAO

O objeto antiestigmatizante aumenta a consciéncia de si prdprio,
estimulando a escolha, a autorrealizacdo e o desenvolvimento do
potencial individual.

4. CONSISTENCIA

O objeto antiestigmatizante provoca transformagées significativas,
abrangentes e duradouras. O estigma ndo pode ser combatido
apenas a partir de atos isolados.

5. CONTACTO

O objeto antiestigmatizante pbe as pessoas estigmatizadas em
contacto com as outras pessoas, em situagoes onde existem relacoes
de igualdade ou de colaboragdo para objetivos comuns.

Os principios propostos nesta tese podem ser aplicados de diferentes formas,
quer seja para avaliar produtos existentes, orientar o processo de design,
formar designers ou sensibilizar consumidores acerca das caracteristicas que
tornam os produtos, desenvolvidos para as pessoas com incapacidade, como
potencialmente antiestigmatizantes.

Procurou-se que os principios propostos contribuissem para a criagdo de
uma linguagem mais precisa, sobre as qualidades que podem tornar um
produto antiestigmatizante, orientando os designers nas perguntas que
devem procurar responder: Serd que determinado projeto “desafia” os
preconceitos existentes ou se limita a reproduzi-los? Sera que “aumenta o
mundo disponivel” tanto quanto poderia? Serd que estimula sentimentos de
autorrealizagdo que sustentam o desenvolvimento da identidade? Sera que
produz transformacgdes duradouras ou esgota-se em apenas um momento?
Serd que da poder de afirmacdo a pessoa com incapacidade no contacto com
0s outros, ou @ mantém em situagao de submissdo?

Cada projeto em concreto terd as suas proprias perguntas e constrangimentos,
o0s principios propostos procuram apenas servir de ponto de partida, que leve
os designers a sentirem, num primeiro momento, a duvida relativamente aos
estereotipos, que o seu trabalho devera expressar. Evitando, desta forma, que
contribuam para uma reprodugao implicita e inconsciente dos estereoétipos.
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A esséncia subjacente a este conjunto de principios estd intimamente
relacionada com o potencial para agir sobre o mundo, na medida em que, um
produto antiestigmatizante procura, sempre, ser um elemento provocador,
onde a pessoa com incapacidade é confrontada com a possibilidade de novas
atividades e comportamentos, que a sociedade em geral, e muitas vezes ela
propria, considera como impossiveis ou invidveis.

O sucesso de um produto antiestigmatizante resulta, portanto, de um
confronto que este cria com as expectativas e preconceitos existentes,
expresso através de uma sensacdo composta por incongruéncia e
possibilidade, que ao por em causa os estereotipos estigmatizantes, permite
que estes sejam reconsiderados.

Um produto antiestigmatizante caracteriza-se por ter a capacidade de
transmitir mensagens contrarias ao preconceito, que derivam de um jogo
de sentido entre o comportamento que sugere e as convengoes existentes,
sobre o que é possivel ou impossivel, proprio ou imprdprio. A percepgao de
um produto como antiestigmatizante so se torna incontestavel, quando este
esta a ser utilizado por uma pessoa com incapacidade, na medida em que esta
valida e credibiliza a mensagem que lhe esta subjacente.

Sempre que um produto antiestigmatizante desafia uma pessoa com
incapacidade a realizar uma determinada acao, esta pessoa é posta perante
a escolha de a realizar ou ndo. Se a agdo ndo for considerada exequivel, por
ser imprdpria, perigosa ou ridicula, a pessoa recusara utilizar o produto, e
este falha no seu propdsito.

Pelo contrario, se a pessoa acreditar que a acdo é possivel e vidvel, entdo
da-se inicio a um processo de exploracdo e aprendizagem que a levard a
novos comportamentos, fora dos limites determinados pelos esteredtipos
estigmatizantes. Neste caso, o produto que lhe esteve na origem é apropriado
pela pessoa, tornando-se num elemento de expressdo da sua identidade,
provocando transformacdes ndo apenas na sua autoimagem, mas também
no modo como todas as pessoas com incapacidade sdo percecionadas pelos
outros.

Desta forma, a medida que as pessoas com incapacidade se vao envolvendo
em novas atividades, a aparente inevitabilidade dos esteredtipos
estigmatizantes vai também sendo progressivamente confrontada com a
sua arbitrariedade.

O papel do design, neste processo, consiste na criacdo de objetos que
estimulem a exploragdo de novos comportamentos, servindo de desafio,
ndo so a sociedade como um todo, mas particularmente as pessoas com
incapacidade, encorajando-as a contestar o determinismo social que decorre
do estigma.







Figura 33. Cadeira de rodas

de Ed Roberts

A cadeira de rodas que pertenceu
aquele que é considerado como

o fundador do movimento pela
vida independente nos Estados
Unidos, esta exposta no National
Museum of American History.

A cadeira de Ed Roberts esta
equipada com uma luz, de forma
permitir a circulagdo noturna, e
um espago de arrumagao posterior
para transporte de um respirador
e uma pequena rampa portatil.

O significado desta cadeira,
embora se relacione com as

suas caracteristicas funcionais e
estado de conservagao, deriva
essencialmente do facto de ter
pertencido a Ed Roberts.

E a conotacdo com o seu
proprietario que acentua a sua
dimensdo de simbolo de resiliéncia
na superagdo de obstaculos,
independéncia e ativismo politico,
que caracterizam o proprio Roberts.
Imagem recuperada em 10 de junho,

2016, de http://www.smithsonianmag.

com/smithsonian-institution/ed-
roberts-wheelchair-records-story-
obstacles-overcome-180954531/

5. 0 ESTIGMANO MUNDO REAL

O design de um produto antiestigmatizante é um processo de codificacdo
indissocidvel do contexto cultural em que é produzido, que assenta na
capacidade de interpretar os constrangimentos, convengoes e expectativas
particulares a cada contexto. Desta forma, no design de produtos
antiestigmatizantes, deve ser tido em consideracao que uma compreensao do
estigma depende de uma analise a dois niveis distintos: (i) um nivel estrutural,
que Link e Phelan (2013) relacionam com as estruturas de poder da sociedade
e (ii) um nivel de experiéncia real, que obriga a uma leitura dentro dos padroes
culturais (Benedict, 2010) de cada sociedade em particular.

Se é o nivel estrutural que permite uma defini¢do clara e precisa do estigma,
enquanto fendmeno social abrangente, revelando o seu verdadeiro alcance
nas varias dimensdes da vida de uma pessoa estigmatizada, é a compreensao
ao nivel da experiéncia real que permite descodificar os comportamentos de
segregagao dentro de cada contexto cultural (Kleinman e Hall-Clifford, 2009).

Até este momento, a presente tese desenvolveu o seu enfoque especialmente
ao nivel estrutural, o que se justifica pela importancia de tornar claro como se
relacionam os comportamentos e atitudes de segregacao, quer com o sistema
simbolico dominante quer com as estruturas de poder que suportam a ordem
social. Esta é a Unica forma de expor a verdadeira dimensdo do estigma,
impedindo que este permaneca oculto sob a aparéncia de uma sucessao de
dificuldades e acontecimentos infelizes, sem ligacdo entre si, que vao fazendo
a pessoa estigmatizada sentir que ndo é completamente aceite em sociedade.

Contudo, o design de objetos antiestigmatizantes nao pode ser alcancado
exclusivamente a partir de uma visao estrutural. A capacidade de vincular um
sentido a um determinado objeto so é possivel a partir do conhecimento das
regras, expectativas e convengdes que regem o contexto cultural em que este
vai existir e estas s6 se podem compreender conhecendo o codigo especifico
de cada contexto.

Ouvir a forma como as pessoas com incapacidade descrevem o estigma &,
por este motivo fundamental, mesmo que estas ndo tenham a consciéncia
total da discriminacdo a que estdo sujeitas, somente a sua percepgao torna
possivel compreender de que forma o estigma se expressa no seu contexto
de vida em particular.

Dos pouco dados existentes sobre a pessoas com incapacidade que vivem
em Portugal, podem destacar-se: o “Inquérito Nacional as Incapacidades,
Deficiéncias e Desvantagens” (INR, 1996); o estudo “Mais Qualidade de Vida
para as Pessoas com Deficiéncias e Incapacidades — Uma Estratégia para
Portugal” (Sousa et. Al., 2007); e os dados recolhidos nos Censos de 2011.

Estes estudos apresentam resultados dificeis de comparar, principalmente
devido a utilizagdo de diferentes abordagens conceptuais relativas a definicao
de incapacidade, provocadas em grande parte pela evolucdo tedrica proposta
pela Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
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[CIF] (OMS, 2003), que fez com que a forma de identificacdo de pessoa com
incapacidade variasse consideravelmente.

Os dados mais antigos decorrem do “Inquérito Nacional as Incapacidades,
Deficiéncias e Desvantagens”, realizado a partir de amostragem, em que
foram inquiridos 142.112 individuos residentes em territdrio nacional
(INR, 1996, p.19). Este estudo conclui que 9,16% da populagdo portuguesa
apresenta uma incapacidade (INR, 1996, p.229) o0 que representa a época um
total de cerca de 9oo.000 mil pessoas.

Nos Censos 2011 ja foram utilizadas os seis dominios de funcionalidade
propostas na CIF (OMS, 2003), pedindo a todos os cidaddo que autoavaliassem
o seu nivel de funcionalidade relativamente a atividades quotidianas e
necessidades reais, nomeadamente: ver, ouvir, andar e subir degraus,
capacidade de memoria e concentracdo, tomar banho ou vestir-se sozinho
ou compreender os outros e fazer-se entender. Dos resultados obtidos,
constata-se que 18% da populagao declarou que tinha muita dificuldade ou
que ndo conseguia realizar, numa base regular ha pelo menos seis meses, uma
das seis categorias funcionais propostas (Censos, 2011). O que, de acordo com
a populagao a época, representa cerca de 1.800.000 de pessoas.

A eliminagdo a palavra “deficiéncia” do inquérito, nos Censos 2011, facilitou
que pessoas com incapacidade, que ndo se consideram como tendo uma
deficiéncia, sentissem como adequado responder afirmativamente, trazendo
assim para o universo da pergunta muitas situagoes de incapacidade
decorrentes de estados de velhice.

O duplicar do nUmero de pessoas com incapacidade presente na populagao
portuguesa, nos dados de 2011 relativamente a 1996 ndo parece decorrer
de um aumento real, pelo menos tado significativo, da populacdo com
incapacidade, mas sim do ajustar da metodologia de inquérito, que por
afastar o preconceito relativamente a palavra “deficiéncia”, permite uma
visdo mais neutra, e por isso mais rigorosa, relativamente ao numero de
pessoas com incapacidade.

Se olharmos para o numero de pessoas com incapacidade por grupo etario,
torna-se evidente que a relacdo entre incapacidade e envelhecimento da
populacdo é muito expressiva. O nUmero de pessoas com incapacidade
mantém-se relativamente baixo e estavel até aos 45 anos, aumentando
consideravelmente a partir desta idade e chegando a mais de 60% de pessoas
com incapacidade no grupo etario dos 75 ou mais anos.

A partir da comparacao entre os dados de 1996 e 2011, ndo se pode deixar de
notar uma diminuicdo significativa do nUmero de pessoas com incapacidade
no grupo etario dos 75 ou mais anos, com menos 12 % em 2011 do que em
1996. Uma reducdo percentual que aponta para uma maior capacidade de
participacdo na vida social das pessoas deste escaldo etario.

Esta diminuicdo ndo é acompanhada nos dois escaldes etarios imediatamente
abaixo, que representam as pessoas com idades entre os 55 e 0s 75 anos, onde
a percentagem de pessoas com incapacidade permanece estavel em valores
entre 0s 20% e os 30%. Facto que parece ser de alguma forma contraditorio
se tivermos em consideracdo a evolucdo da medicina e dos cuidados de saude
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nos 15 anos que separam os dois inquéritos, mas que se podera justificar
pelos progressos médicos e tecnoldgicos que tém vindo a recuperar vitimas
de acidentes ou a tornar cronicas condi¢des de saude que até ha pouco tempo
eram letais.

E também de salientar que o crescimento da percentagem de pessoas com
incapacidade é francamente mais expressivo no total da populagao, do que
em qualquer do grupos etarios, o que se justifica quer pelo aumento do
numero de pessoas com mais de 30 anos, quer pela redu¢do da populagao
mais jovem, fatores que conjugados apontam para que a percentagem de
pessoas com incapacidade na populagdo portuguesa continue a crescer.

Apenas o estudo realizado por Sousa et. al. (2007) avanga com dados de
caracterizacao das condigdes de vida das pessoas com incapacidade em
Portugal que podem ajudar a caracterizar a discriminacao a que estas estao
sujeitas. Curiosamente, os resultados alcancados neste estudo nao sé
comprovam a existéncia de discriminacdao como apontam para resultados
contraditorios relativamente a sua percepcao, por parte das pessoas com
incapacidade.
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Segundo Sousa et.al. (2007, p.91) em Portugal, a discriminagdo das pessoas
com incapacidade é comprovada por varios indicadores dos quais se
destacam:

(i) o insucesso escolar, onde se verifica uma taxa de analfabetismo nove vezes
superior a da populagdo Portuguesa;

(i) o rendimento das familias, com 49% das pessoas com incapacidade a viver
abaixo do limiar da pobreza;

(iii) a posicao socioprofissional da pessoa com incapacidade, que é em geral
de menores recursos do que as posi¢des globais quer da familia atual, quer
da familia de origem, o que aponta para uma relagdo entre a incapacidade e
a regressao social.

Contudo, quando inquiridas sobre se ja tinham sido discriminadas num
conjunto de onze situagdes representativas da vida quotidiana, cerca de
95% das pessoas com incapacidade em Portugal considerou nunca ter sido
discriminada (Sousa et. al., 2007, p.97). Este aparente paradoxo, que os
proprios autores do estudo consideram surpreendente, é possivelmente
justificado por uma postura de conformismo e desconhecimento, que parece
decorrer de muitas das pessoas com incapacidade se encontrarem em tal
situagdo de segregacao e exclusdo social, que ndo chegam a ter consciéncia
do estigma a que estdo sujeitas.

Se analisarmos os relatoérios anuais do Instituto Nacional para Reabilitagdo
[INR] (2016), que apresentam os resultados das denuncias de discriminagao
por razao de deficiéncia, nos termos da Lei 46/2006, pode constatar-se que,
embora a partir de 2012 se observe um crescimento do nUmero de queixas,
estas ainda sdo apenas 490, no ano de 2015.

Ao baixo nUmero de queixas soma-se o facto de, apesar da lei que proibe a
discriminacao existir desde 2006, apenas 4 processos de contraordenacao
terem sido instruidos como resultado das queixas realizadas, sendo que
até hoje nenhuma sansdo foi aplicada. Parece evidente que, ndo apenas as
pessoas com incapacidade apresentam uma baixa taxa de reivindicagdo dos
seus direitos, como as proprias instituicdes pubicas se encontram pouco
preparadas para fazer cumprir a lei.

Em complemento, se analisarmos os dados relativamente a incapacidade por
estrato etario, podemos observar que 41% das pessoas com incapacidade tém
entre 65 e 70 anos de idade (Sousa et. al., 2007, p.86), o0 que associado ao facto
destas pessoas serem particularmente vulneraveis a pobreza pode ajudar a
compreender a passividade e baixo nivel de percecdo da discriminacao na
realidade portuguesa (Capucha, 2005).

Os resultados do estudo realizado por Sousa et. al. (2007) apontam para a
necessidade de mais investigacao, que explique a relacdo que se estabelece
entre os efeitos do estigma e a sua percepgao por parte das pessoas com
incapacidade, na medida em que parece existir uma forte divergéncia entre
estas duas realidades.




11 - “A user/expert can be anyone who

has developed natural experience
in dealing with the challenges

of our built environment. User/
experts include parents managing
with toddlers, older people with
changing vision or stamina, people
of short stature, limited grasp or
who use wheelchairs. These diverse
people have developed strategies
for coping with the barriers and
hazards they encounter everyday.
The experience of the user/expert
is usually in strong contrast to the
life experience of most designers
and is invaluable in evaluating both
existing products and places as well
as new designs in development.”
(Elaine Ostroff, 1997, p.1-2)

5.1. ESPECIALISTAS E ORADORES

"Um utilizador/especialista pode ser qualquer pessoa que
desenvolveu experiéncia natural para lidar com os desafios
do nosso ambiente construido. Utilizadores/especialistas
incluem pais de criangas pequenas, pessoas idosas com
diminuicdo de visdo ou de resisténcia ao esforco, pessoas
de baixa estatura, alcance limitado ou que usam cadeiras
de rodas. Estas diferentes pessoas desenvolvem estratégias
para lidar com as barreiras e os perigos que enfrentam todos
os dias. A experiéncia do utilizador/especialista apresenta
geralmente um forte contraste com a experiéncia de vida
da maioria dos designers e é inestimavel na avaliagdo quer
de produtos e locais existentes, quer de novos projetos em
desenvolvimento. “(Ostroff, 1997. p.1-2 T.L.)*

A nogao de utilizador/especialista foi amplamente utilizada pelos movimentos
de vida independente (Charlton, 2000; Crewe e Zola, 2001), design universal
(Preiser e Ostroff, 2001) e design inclusivo (Clarkson et al, 2003) como forma
de garantir a participacdo de pessoas com incapacidade no desenvolvimento
de solu¢des com vista a sua inclusdo social.

A definicao apresentada por Elaine Ostroff (1997) representa o entendimento
genérico que estes movimentos tém sobre a nocao de utilizador/especialista,
que assenta na convicgdo que as pessoas com incapacidade detém um tipo
particular de conhecimento, assente nas suas vivéncias, que ndo pode ser
substituido pela percecao de terceiros, mesmo que estes sejam técnicos
especializados nas areas da saude ou da reabilitacao.

Para os movimentos de vida independente e de design inclusivo o processo
de envolvimento, por si s6, das pessoas com incapacidade na determinacdo
do seu futuro constitui-se como um avango significativo no combate ao
estigma e a discriminagdo, porque proporciona o crescimento da autonomia
e autodeterminacao e responde a dois objetivos essenciais: (i) garante que
as solucdes propostas respondem a necessidades reais das pessoas com
incapacidade, nao assentando em preconceitos e desconhecimento; e
(ii) rompe com uma longa histéria de dependéncia e alienagdo, em que as
respostas sociais a incapacidade eram definidas sem ouvir aqueles a quem
se destinavam.

A nocao de utilizador/especialista representa alguém que embora tenha a
experiéncia e a vivéncia da incapacidade em primeira mao, pode ter, ou nao,
experiéncia sobre a solugdo que esta a ser avaliada. A estratégia de avaliar
espagos, produtos e servicos por utilizadores/especialistas com pouca ou
nenhuma experiéncia de utilizagdo sobre o que estdo a avaliar serve para
demonstrar que solugdes consideradas padrao, tais como puxadores de porta,
desniveis de pavimento, torneiras ou caixas de multibanco, estao desenhadas
de forma que impede a sua utilizagdo por pessoas com incapacidade. Esta
metodologia tem como principal objetivo a identificagdo e legitimagao




de barreiras que de outra forma permanecem invisiveis, devido a sua
“normalidade” no ambiente social.

O envolvimento de utilizadores/especialistas no projeto e avaliagdo do meio
construido tem, portanto, como fung¢do de alertar o designer, e a sociedade
em geral, para lugares comuns, que embora considerados como normais e
correntes, impedem a participacdo plena das pessoas com incapacidade.

Simdes e Bispo (2006, p. 36) alertam, no entanto, que o nivel de participagao
dos utilizadores/especialistas pode variar de acordo com o tipo de projeto
ou com o grau de conhecimento, capacidade ou de autoconfianca dos
participantes. No mesmo sentido, Hart (2008) propde uma escala de
participacdo, em que considera a existéncia de diferentes niveis de
envolvimento de acordo com a informacao e capacidade dos participantes.
Para este autor a participagdo inicia-se com um nivel minimo, em que as
pessoas com incapacidade sdo informadas sobre as decises acerca da sua
vida, seguindo-se diferentes niveis de envolvimento em que a auscultacao
progride para uma cada vez maior capacidade de decisdao. Segundo Hart
(2008), no nivel de maior autonomia, os designers, arquitetos ou outros
técnicos especializados, assumem o papel de consultores num processo
onde a definicao de objetivos e prioridades estao a cargo das pessoas com
incapacidade.

Pelo seu lado, Simon (2010), define como principal objetivo dos projetos
participativos a criagdo de valor, quer para as instituicoes que os promovem,
quer para as pessoas a que se destinam. Para esta autora, a participagao
esta ao servigo da criacdo de novos produtos e servicos que provoquem
transformacoes significativas e ndo pode ser utilizada para justificar projetos
frivolos ou preconceituosos.

No caso do combate ao estigma, pelo menos em Portugal, muitas das
pessoas, que segundo a definicdo proposta por Ostroff (1997) poderiam ser
consideradas como utilizadores/especialistas parecem ndo ter consciéncia
da discriminagdo a que estdo sujeitas (Sousa et. al., 2007), o que levanta
dificuldades acrescidas na realizacdo de um processo simultaneamente
participativo e antiestigmatizante.

Importa salientar, que a nocdo de utilizador/especialista foi inicialmente
proposta num contexto social de forte mobilizagdo politica por parte das
pessoas com deficiéncia (Charlton, 2000), que ndo pode ser encontrado em
todas as sociedades em que existe discrimina¢do, como é o caso em concreto
da sociedade portuguesa.

Desta forma, em contextos sociais onde o estigma e a discriminagdo provocam
uma acentuada fragilidade social e conformismo, a participagdo deve ser
entendida como um desafio ndo apenas para os designers e instituicdes
responsaveis pelos projetos inclusivos, mas também para as proprias pessoa
com incapacidade.

Um processo participativo ndo pode servir para legitimar as baixas
expectativas de inclusdo das pessoas com incapacidade, nem para manipular
a sua opiniao num sentido predefinido. A participagao deve ser entendida
como uma ferramenta orientada para a dignidade humana e inclusao social,
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e neste sentido, advém de uma visdo universal de direitos humanos, sendo
ainda mais importante em contextos em que pessoas ndo tém a nocao de
estar a ser discriminadas.

Boaventura Sousa Santos (1997) propde a existéncia de um didlogo como
forma de equilibrar as especificidades culturais de cada contexto com os
objetivos universais subjacentes aos direitos humanos. Para este autor
qualquer processo de transformacdo social, como o combate ao estigma,
ndo pode ser imposto, salientando que estas transformagdes tém de ser
apropriadas pelas pessoas. Contudo, a nocdo de didlogo proposta por
Boaventura Sousa Santos subentende interlocutores que sejam capazes de
pOr em causa as convencdes estigmatizantes.

No mesmo sentido, Goffman (1990, p.32-34) salienta a importancia das
pessoas estigmatizadas se reunirem em pequenos grupos sociais, cujos
membros derivam todos da mesma categoria estigmatizante, formando
redes de suporte e entreajuda que aumentam a consciéncia relativamente
ao estigma e definem estratégias de acao para melhorar a aceitacdo social.
Segundo este autor sdo estes grupos, constituidos e geridos por pessoas
com incapacidade, que suportam o aparecimento de oradores, capazes de
apresentar uma visao de rutura relativamente a discriminacao.

Os oradores, por serem eles proprios “nativos” relativamente a condicdo
estigmatizante, ganham legitimidade relativamente as queixas e aspiragdes
dos grupos que representam, contudo, ndo podem ser encarados como
representativos do grupo social que personificam, que é, muitas vezes,
composto por uma maioria de pessoas com pouco acesso a informagao e
baixas expectativas de inclusdo. A legitimidade dos “oradores” ndo assenta
na sua representatividade, mas na sua capacidade de elaborar uma versao
conceptualizada da discriminacdo e de a expressar publicamente.

Para a identificacdo de atitudes e comportamentos de discriminacdo, a
capacidade de critica relativamente a discriminagdo apresenta-se como
fundamental, porque a natureza implicita do estigma faz com que este
assuma uma forma dissimulada e transformada, que pode levar as pessoas
com incapacidade a sentir que tém culpa da discriminag¢do a que estdo
sujeitas.

No combate ao estigma é fundamental que a participagao envolva pessoas, ou
grupos sociais, que para além de ter a vivéncia da incapacidade, apresentem
sentido critico e capacidade para conceptualizar e relatar a discriminacdo
a que estdo sujeitas. SO nestas condigdes serd possivel que a participacdo
ndo seja um artificio, onde a presenca das pessoas com incapacidade apenas
valida a reproducao de convengdes e estereotipos.




5.2. CASO DE ESTUDO: ASSOCIACAO GULLIVER E DEFICIENTES
INDIGNADOS

5.2.1. CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

Em Portugal existem cerca de 100 associagdes e entidades ndo governamentais
(www.inr.pt) organizadas com o objetivo de informar e apoiar as pessoas com
incapacidade. Na sua grande maioria estas entidades sao orientadas para
responder a questoes relacionadas com doengas ou deficiéncias especificas,
sendo geridas por terapeutas, familiares ou outro tipo de cuidadores (www.
inr.pt). Existem poucas instituicdes que, para além de serem dirigidas por
pessoas com incapacidade, procurem representar de forma abrangente os
problemas de incluséo social.

Partindo de uma analise prévia dos objetivos enunciados por estas entidades,
selecionaram-se duas, cuja agdo se orienta explicitamente para a promocao
da vida independente e de uma sociedade inclusiva: a Associagao Gulliver e
o grupo de facebook dEficientes Indignados.

A Associacao Gulliver é uma associagao sem fins lucrativos, sediada em
Lisboa, em atividade desde 2006. Criada a partir da necessidade, sentida por
pessoas com incapacidade, de participar em atividades culturais, recreativas
e desportivas. O seu principal objetivo é estimular a participagdo de todos os
cidaddos na comunidade, procurando promover iniciativas onde participem
ndo sé as pessoas com incapacidade mas também a populagao em geral.
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Figura 36. dEficientes Indignados
Acdo de protesto realizada a 2

de margo de 2013, na Avenida da
Liberdade, em Lisboa. Imagem
recuperada em 10 de abril, 2013,
de https://www.facebook.com/
dEficientes.Indignados/timeline
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Figura 37. Associacdo Gulliver
Visita ao bairro da Mouraria e ao
Arquivo Municipal de Fotografia,

organizada pela Associagao Gulliver
em colaboragdo com a Associagdo
Renovar. Imagem recuperada

em 25 de margo, 2016, de http://
gulliver.pt/atividade/mouraria/

Procuram combater a exclusdo e o isolamento e contribuir para a criacdo de
uma sociedade mais solidaria e inclusiva. (www.gulliver.pt)

O grupo de facebook dEficientes Indignados, criado em 2012, descreve-se
a si proprio como um grupo de pessoas que tém uma deficiéncia e ndo tém
vergonha disso. Orientado para a vida independente e a autodeterminagao
das pessoas com incapacidade elege como sua principal missao a luta pelos
direitos das pessoas com deficiéncia. Ao longo de apenas quatro anos de
existéncia organizou um conjunto significativo de a¢des de rua onde denuncia,
junto do poder politico e da comunicagao social, situagdes de segregacao e
injustica relativamente as pessoas com deficiéncia. Paralelamente organiza
encontros regulares e mantém uma atividade constante de denuncia e
informagdo na sua pagina de facebook, que conta com uma comunidade
de seguidores superior a 14.000 pessoas. (https://www.facebook.com/
dEficientes.Indignados/timeline)

A escolha destes dois grupos assentou no facto de ambos serem dinamizados
por pessoas com incapacidade, terem uma postura fortemente orientada
para a autonomia e vida independente e apresentarem um nivel elevado de
atividade de participacao por parte dos seus membros.

Devido a diferenca de identidade que apresentam, a Associa¢do Gulliver
mais orientada para a dinamizagdo de atividades culturais e os dEficientes
indignados mais focalizados na agdo politica, os questionarios foram
num primeiro momento recolhidos em separado de forma a permitir a
comparabilidade entre eles. Contudo, por ndo terem sido detetados desvios
significativos entre os resultados alcangados em ambos os grupos, optou-se
por tratar os dados em conjunto, alcangando-se assim uma maior relevancia
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estatistica.

5.2.2. RECOLHA DE DADOS

O questionario foi construido e disponibilizado online através da plataforma
de gestdao de questionarios Surveymonkey. A sua construcao contou
com o apoio de dois profissionais da area dos estudos de mercado, que
realizaram uma primeira leitura do questionario, no sentido de de avaliar a
respetiva clareza e objetividade. Nesse momento foi também realizada uma
pré-codificagao das respostas, de forma a facilitar o tratamento estatistico e
a comparabilidade dos resultados com os outros estudos existentes.

Foi realizado um pré-teste, em que o questionario foi enviado por email
a 10 pessoas com incapacidade, que seguidamente foram contactadas
telefonicamente de forma a perceber se as questdes eram devidamente
compreendidas e se a forma como os dados estavam a ser carregados na
base de dados ia ao encontro das necessidades de tratamento subsequente.

Devido a informalidade e utilizagdo aberta, que caracteriza a participagao
na Associagao Gulliver e nos dEficientes Indignados, ndo foi possivel ter o
acesso prévio, nem ao numero total do universo de participantes nem a uma
caracterizagao dos perfis de pessoas que se encontram envolvidos nestes
grupos. Assim, optou-se por constituir uma amostra probabilistica aleatdria
que, para além de fornecer informacdo sobre a percep¢do do estigma,
permitisse também fazer um levantamento dos perfis de pessoas envolvidas
nestes grupos.

De forma a minimizar o possivel enviesamento provocado por uma
participacao desequilibrada de um tipo de participante em particular,
foi introduzido no inquérito um conjunto de questdes relativamente a
caracterizagao de cada inquirido, permitindo a analise os resultados a partir
da idade, género, escolaridade, situagdo profissional, local de residéncia e
relagdo com a incapacidade.

O inquérito teve inicio a 20 de Setembro de 2013 e decorreu até final de
Outubro de 2013. Foi realizado através de questionarios, realizados online,
de participacdo voluntaria por parte de todas as pessoas interessadas em
responder.

A divulgagao foi adaptada aos modos de comunicacdo de cada um dos grupos.
No caso dos dEficientes Indignados, que mantém uma rede de comunicagao
com base na pagina do facebook, foi colocado um post, subscrito por um
dos dinamizadores do grupo, com um link para o questionario online. Na
Associagdo Gulliver, que mantém comunicagdes regulares com os seus
associados e seqguidores através de correio eletronico, foi enviado um e-mail,
subscrito pela associagao para a sua mailing list.

Visto que a plataforma online de gestdao de questionarios disponibiliza a
capacidade de criar coletores de respostas diferenciados, foram criados dois
coletores que permitem identificar que questionarios provéem de cada um
dos grupos envolvidos. No total foram recolhidos 351 inquéritos, dos quais
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52% sdo provenientes do coletor do grupo Deficientes indignados e 48% do
coletor da Associagao Gulliver.

No seu conjunto, as respostas recolhidas, provéem de 22% de pessoas
com incapacidade, 32% de familiares e amigos, 31% de profissionais de
reabilitacdo e 15% de pessoas que ndo tém uma relagdo direta com pessoas
com incapacidade, o que veio a demonstrar um certo equilibrio relativamente
ao que podemos avangar como trés subgrupos de pessoas relevantes para a
percepcao do estigma relativo a incapacidade.

A forte participagao, que pdde ser observada, quer pela resposta de 120
pessoas nas primeiras 48 horas de langamento do inquérito, quer pela
dindmica de divulgagao espontanea bem sucedida, do nosso ponto de vista,
fica a dever-se ao facto deste estudo ter ido ao encontro dos interesses
desta comunidade. Considerou-se, contudo, como adequado manter o
periodo de recolha de dados com a duragdo de um més de forma minimizar o
enviesamento que poderia ser provocado por um inquérito de curta duragao,
que em teoria poderia impedir a participagao de pessoas interessadas que nao
tiveram acesso a internet nas primeiras 48 horas do inquérito.

Na divulgacdo através do grupo de facebook dEficientes Indignados,
verificou-se um fendmeno de divulgacdo em cascata, tipico desta rede
social, tendo sido recolhidos 59 inquéritos (33%) diretamente através da
pagina dEficientes Indignados, 113 inquéritos (62%) provenientes de posts
secundarios no facebook e 10 inquéritos (5%) por outras vias, entre as quais
se destaca o blog tetraplégicos (http://tetraplegicos.blogspot.pt/)

Relativamente a Associagdo Gulliver, aconteceu também um fendmeno
de divulgacdo em cascata, levando a que 44 inquéritos (26%) tivessem
origem diretamente na mailing list da Associagao e 123 inquéritos (74%) de
divulgagdes esponténeas subsequentes. E de salientar que neste processo
de propagacao, o inquérito foi divulgado pela mailing list do site da Terapia
Ocupacional Portugal (http://ocupacional.no.sapo.pt/index.htm), tendo sido
recolhidos 5o inquéritos (31%) por esta via. Considerou-se que o eventual
enviesamento que estes método de propagacdo poderia provocar, ndo
é prejudicial para os resultados do inquérito, dado que decorre de uma
afinidade entre os varios sites e blogs que contribuiram para o aumento do
numero de respostas e contribui para um maior equilibrio percentual dos
varios subgrupos representados.

Se considerarmos que a amostra recolhida representa um universo
populacional desconhecido, mesmo os 351 inquéritos recolhidos nao
permitem de calcular com precisdo o nivel de confianga e margem de erro,
dado que ndo existe uma registo da totalidade dos individuos que constituem
o universo. Ainda assim, é possivel considerar, apenas com base no volume
de inquéritos recolhidos, que os resultados sdo estatisticamente confidveis,
na medida em que resultam de uma amostra aleatoria, sem reposicao de
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participantes (Oliveira, 2012).

5.2.3. ANALISE DOS DADOS RECOLHIDOS

Uma primeira leitura que se pode fazer dos dados recolhidos nesta amostra,
é que, apesar dos dEficientes Indignados e da Associacao Gulliver serem
dinamizados por pessoas com incapacidade e orientados para a defesa dos
seus interesses, estas comunidades contam também com a participacdo
de outras pessoas, essencialmente daquelas que convivem de perto com a
incapacidade.

De forma a perceber, se deveriam ser tomados em consideracdo, os
resultados estatisticos referentes a globalidade da amostra, ou apenas ao
subgrupo das pessoas com incapacidade, realizou-se uma primeira analise
comparada dos resultados, tendo-se observado que, na matéria em estudo,
ndo existe um desvio significativo de opinido entre os varios subgrupos.
Desta forma, excetuando as perguntas que remetem para uma experiéncia
direta da incapacidade, optou-se por apresentar os dados que resultam do
universo total dos inquiridos. Em todos os casos onde se isolaram os dados
relativamente ao subgrupo das pessoas com incapacidade, os graficos
estdo representados a azul, enquanto, que no total dos inquiridos se utilizou
preferencialmente o verde, e por vezes o vermelho quando se procurou
contrastar o sentido oposto das respostas.

A amostra que respondeu ao inquérito encontra-se distribuida pelo pais,
apresentando uma maior taxa de respostas nos grandes centros urbanos
como Lisboa (42%) e Porto (13%).

Relativamente ao género dos participantes, 74% sao do género feminino.
Desequilibrio que fica a dever-se a uma elevada representagao de mulheres
nos profissionais de reabilitagdo (84%) e nos familiares e amigos (75%), o
que indicia que os cuidadores das pessoas com incapacidade, quer ao nivel
profissional quer ao nivel familiar sdo maioritariamente pessoas do género
feminino.

A amostra de pessoas com incapacidade apresenta um desequilibrio menor,
com 42% dos participantes do género masculino e 58% do género feminino,
o que se aproxima da distribuicdo da incapacidade por género reportada
nos Censos 2011, onde 39% da populacdo com incapacidade é do género
masculino e 61% do género feminino (Censos, 2011).

A distribuicdo por faixa etaria, mostra uma participagdo mais acentuada de
pessoas entre 0s 20 e 0s 40 anos para o total da amostra, e dos 25 aos 45 anos
para o subgrupo das pessoas com incapacidade. No caso dos participantes
com incapacidade, é notorio que as pessoas que responderam a este inquérito
sdo substancialmente mais jovens do que a populagdo portuguesa com
incapacidade, onde 79% apresenta 5o ou mais anos (Sousa et. al., 2007).

O nivel de escolaridade das pessoas com incapacidade, onde 50% dos
inquiridos apresentam o ensino secundario completo e 45% o ensino superior,
acentuam também uma diferenga substancial entre o grupo que respondeu a
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Figura 47. Distribuicdo da amostra
de pessoas com incapacidade,
por tempo com incapacidade

50%

40%

30%

20%

10%

0%

50%

40%

30%

20%

10%

0%
Ha menos Entre 2a Entre 5a Entre 10 a Ha mais de Desde
de 2 anos 4 anos 9 anos 19 anos 20 anos sempre

este inquérito e a generalidade da populagdo com incapacidade, onde apenas
3% completou o ensino secundario e menos de 2%, o ensino superior (Sousa
et. al., 2007).

A diferenca de idade e nivel de escolaridade, que se pode observar entre a
amostra recolhida e a populagdo portuguesa com incapacidade pode ficar
a dever-se, quer a uma maior mobilizacdo de pessoas mais jovens, quer
aos meios eletronicos utilizados na recolha dos questionarios, a que uma
populagdo mais idosa e menos instruida poderd nao ter condigdes ou habitos
de acesso. Contudo, é inquestionavel que dentro da amostra que compde as
redes de pessoas que gravitam a volta dos grupos dEficientes Indignados e
Associacao Gulliver estamos perante uma populagdo com incapacidade mais
jovem e qualificada do que a que caracteriza o nivel nacional, onde 21% ndo
sabe ler nem escrever e 57% completou apenas o ensino basico (Sousa et.
al., 2007).

Ao nivel da posicao perante o emprego, pode salientar-se que 46% das
pessoas com incapacidade afirmaram ter uma ocupacdo e 8% estar ainda
a estudar, dado que se aproxima da taxa de emprego, ao nivel nacional,
apresentada pelas pessoas com incapacidade até aos 35 anos (Sousa et. al.,
2007). O subgrupo das pessoas com incapacidade apresenta, ainda assim,
uma empregabilidade inferior ao total dos inquiridos, onde 64% das pessoas
afirmaram ter uma atividade profissional e 11% ainda se encontrar a estudar.

Relativamente ao tempo com incapacidade, a grande maioria dos inquiridos
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adquiriram a sua incapacidade ha mais de 10 anos, podendo salientar-se
que 34% a tém desde a nascenca, denotando-se assim uma participacdo
mais expressiva de pessoas que concluiram o processo de reabilitacdo e de
adaptacdo a incapacidade.

Quando inquiridas se existe discriminacdo relativamente a incapacidade em
Portugal, 93% das pessoas com incapacidade responderam afirmativamente,
exatamente o mesmo que valor que a totalidade da amostra, denotando
ndo s6 uma forte percecdo de que existe discriminacdo, mas também uma
homogeneidade da percecdo entre os varios subgrupos inquiridos. Este dado
reveste-se de particular importancia quando comparado com os resultados
do estudo “Mais Qualidade de Vida para as Pessoas com Deficiéncias e
Incapacidades — Uma Estratégia para Portugal” (Sousa et. al., 2007, p.98),
em que mais de 95% das pessoas com incapacidade considerava que nunca
tinha sido discriminada.

A discrepancia de resultados, relativamente a populagao com incapacidade
ao nivel nacional, detetadas neste estudo, ndo sdo surpreendentes. Parece
natural que as pessoas que participaram neste inquérito, por serem
substancialmente mais jovens e mais instruidas do que aquelas que foram
inquiridas no estudo de Sousa et al. (2007), apresentem uma maior precepgao
do estigma e maiores expectativas de inclusao social.

O facto de a grande generalidade da populacdo portuguesa comincapacidade
referir que nunca foi discriminada é um indicador, ndo da inexisténcia

Quase Com alguma

sempre frequéncia Raramente Nunca
Ao candidatar-se e/ou ao frequentar
um estabelecimento de ensino 1,0 1,5 5,3 92,2
Ao recorrer aos cuidados de um
hospital, clinica ou centro de saiide 1,0 1,6 4,2 93,3
Na sua actividade profissional 0,5 2,7 3,2 93,6
No atendimento
de uma reparticdo publica 0,4 1,9 3,0 94,6
Ao solicitar crédito junto de um
banco ou ao tentar fazer um seguro 0,8 1,3 2,8 95,1
No relacionamento
com familiares e amigos 0,2 12 3,1 95,4
No acesso e/ou frequéncia
de uma loja ou centro comercial 0,4 1,5 2,2 95,8
No acesso e/ou frequéncia
de um estadio, pavilhdo ou outro
equipamento 0,3 1,2 1,7 96,7
Na inscri¢ao e/ou frequéncia
de uma associagao ou clube
recreativo ou cultural 0,0 0,4 2,7 96,9
No acesso e/ou frequéncia de um
cinema, teatro, museu ou biblioteca 0,3 0,9 1,9 96,9
No momento
de exercer o seu direito de voto 0,2 0,6 2.4 97,1

Figura 48. Percecdo da
discriminagdo, por situacao,

da populagdo portuguesa com
incapacidade, com idades

entre os 18 e os 65 anos

Resultados apresentados no

estudo “Mais Qualidade de Vida

para as Pessoas com Deficiéncias e
Incapacidades — Uma Estratégia para
Portugal” (Sousa et. Al., 2007, p.97)



Figura 49. Percecao da
discriminacdo, nos grupos
Associacdo Gulliver

e dEficientes Indignados

da discriminacdo, mas da profundidade com que o estigma se encontra
enraizado na sua mentalidade. Apesar de viverem em condi¢des de vida
comprovadamente piores do que a restante populacdo, a grande maioria
de pessoas com incapacidade em Portugal ndo se apercebe que o ambiente
social que as rodeia é responsavel por essa desigualdade e segregagao.

Neste sentido, os resultados desta primeira questdo parecem confirmar a
hipdtese que a perce¢do do estigma deve ser entendida como um processo
de tomada de consciéncia, que comeca pelas pessoas que se encontram mais
informadas e socialmente incluidas.

De forma a realizar uma comparagao mais fina entre os dados relativos a
totalidade da populagdo com incapacidade e os grupos inquiridos neste
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estudo pediu-se que estas classificassem com que frequéncia sentem a
discriminagdo, nas mesmas situagdes referidas no estudo “Mais Qualidade
de Vida para as Pessoas com Deficiéncias e Incapacidades — Uma Estratégia
para Portugal” (Sousa et. al., 2007).

Ao compararmos as figuras 48 e 49 é claramente visivel a diferenca na
percecdo da discriminagdo. Contrariamente ao realizado em Sousa et al.
(2007), no presente estudo codificou-se em separado as categorias “nunca
senti discriminagdo” e “nunca estive na situagdo em causa” por se considerar
que estas respostas apresentam sentidos claramente diferentes, podendo até
ser consideradas como de sentido oposto. O facto de 42% das pessoas com
incapacidade afirmar nunca ter estado na situacdo de procurar habitagdo
propria, quer seja comprada ou arrendada, e de 40% nunca ter tentado fazer
um crédito ou um seguro, ndo significa que estas situagdes apresentam
um baixo nivel de discriminag¢do. Significa, pelo contrario que, apesar de
apenas 13% das pessoas com incapacidade dos grupos Associacdo Gulliver
e dEficientes Indignados estarem desempregadas, de 81% terem mais de 31
anos e de 95% apresentarem um nivel de instru¢do secundario ou superior,
quase metade delas nunca esteve na situacdo de ter casa propria, apontando
para um nivel relativamente baixo de independéncia e autonomia.

Pode destacar-se o espago publico e transportes publicos como as situacoes
onde a percecao da discriminagdo é mais fortemente sentida, com 67%
dos inquiridos a afirmar, sentir com alguma frequéncia, ou quase sempre,
discriminagao em espaco publico e 62% na utilizagao de transportes publicos.

Em sentido contrario, salientam-se os sistemas de ensino e de saude como
aqueles onde a perce¢do da discriminagdo é menor, com 26% e 19% das
pessoas, respetivamente, a reportarem sentirem-se discriminadas com
alguma frequéncia ou quase sempre.

Espagos comerciais como lojas e centros comerciais ou restaurantes
apresentam uma percecao da discriminagdo de 54% e 58% respetivamente,
enquanto que cinemas teatros e museus apresentam 47%. Relativamente as
outras situagdes propostas, embora percecao da discriminagdo seja sempre
mais expressiva do que a apresentada em Sousa et al. (2007) esta é sempre
consideravelmente mais baixa do que a percentagem de 93% da percecao
geral da discriminacdo em Portugal. O que aponta para um natureza da
discriminagdo que parece escapar as situagoes propostas em Sousa et al.
(2007).

Esta diferenca percentual, pode ser interpretada de varias formas, por um
lado, os diferentes perfis de deficiéncias e comportamentos das pessoas
com incapacidade podem expo-las a diferentes niveis de discriminacdo
nas situacdes propostas, sendo os 93% de percecado geral da discriminagdo
atingidos unicamente através do somatorio das diferentes situagdes
de discriminacdo. Por outro lado, como a discriminacao apresenta uma
componente de relacionamento interpessoal, a sua percecao relativamente
a institui¢oes pode ser atenuada, ou acentuada, consoante a relacao que
se estabelece com a pessoa que, em cada momento, estd a representar
determinada instituigao.




Figura 5o. Dificuldade de acesso,
por situagdo, das pessoas com
incapacidade nos grupos Associagao
Gulliver e dEficientes Indignados
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A inacessibilidade do espaco fisico de um determinado servigo publico, por
exemplo, pode ser compensada pelo comportamento dos seus funcionarios,
levando a que a percecao global que a pessoa tem deste servigo nao seja a de
existéncia de discrimina¢do mas de um atendimento preferencial.

De forma a aferir se existe a consciéncia que, de acordo com a Lei n°. 46/2006,
a falta de acessibilidade, ou outro tipo de limitagdo de acesso por motivo de
deficiéncia, é considerada uma forma de discriminacao, repetiu-se a lista de
situagdes propostas na pergunta anterior, pedindo, desta vez, que as pessoas
com incapacidade assinalassem a frequéncia com que sentem dificuldade ou
limitagao de acesso em cada uma delas.

Como pode ser observado pela comparacdo entre as figuras 49 e 5o existe
uma clara justaposi¢ao das respostas as duas questoes, o que confirma uma
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percecao consolidada de que a inacessibilidade ou a limitagdo de acesso é
considerada como uma forma de discriminacao pela generalidade do universo
inquirido, demonstrando que nao é esta a causa que justifica a discrepancia
entre a percec¢ao geral da discriminacdo e as situagoes propostas.

Procurando aferir, de outra forma, se existem situagdes ou atividades, onde,
apesar de existir interesse, a participagao de pessoas com incapacidade se
encontra condicionada, inquiriram-se os participantes sobre que atividades
gostariam de praticar e quais praticam com regularidade. 78% dos inquiridos
assinalam como principais interesses “estar com amigos”, 67% participar em
“redes sociais” e 66% “ler”, atividades que apresentam uma percentagem
semelhante relativamente a regularidade com que sdo praticadas e que,
desta forma, parecem nao apresentar barreiras significativas a participacdo
de pessoas com incapacidade.

Contudo, ao analisarmos as figuras 51 e 52, a partir do diferencial existente
entre as atividades que despertam interesse, assinaladas a azul claro, e as
que sao praticadas com regularidade, a azul escuro, destacam-se “ir ao
cinema” com 58% das pessoas a manifestarem interesse, mas apenas 16%

Ir ao
restaurante

47%

Jardinar

Jogar (cartas,
jogos de...

Jogar
computador

Ler
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desporto
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Figura 51. Comparacdo de atividades
que despertam interesse (azul

claro) com atividades praticadas
regularmente (azul escuro),

das pessoas com incapacidade

nos grupos Associa¢ao Gulliver

e dEficientes Indignados



Figura 52. Comparagao de
atividades que despertam
interesse (azul claro) com
atividades praticadas regularmente
(azul escuro), das pessoas

com incapacidade nos grupos
Associacdo Gulliver e dEficientes
Indignados (continuag&o)

a fazerem-no com regularidade, ou “viajar” com 49% de interessados, mas
apenas 12% de praticantes regulares.

Atividades como ‘“ir a concertos”, “visitar exposi¢des” ou “ir a praia”
apresentam também um interesse significativo, com valores entre os 40%
e 50%, mas com uma pratica regular para apenas 15% a 20% das pessoas.
Atividades como “sair a noite”, “dancar” e “desportos de aventura”, apesar de
serem pouco praticadas, despertam interesse em 20% a 30% dos inquiridos.

A analise dos resultados a estas questdes, aponta para o facto de, apesar
das pessoas com incapacidade preferirem maioritariamente atividades
que podem ser realizadas em casa, ou em ambientes pouco expostos a
discriminagdo e as barreiras arquitetonicas, existe uma clara apeténcia para
atividades fora destes ambientes, nomeadamente para atividades ao ar livre,
relacionadas com areas culturais ou de lazer.

Ficam por analisar em maior profundidade os motivos que justificam em
concreto as diferengas, entre as atividades que despertam interesse e as
que sdo praticadas com regularidade, antevendo-se, contudo, a possibilidade
de ndo serem exatamente os mesmos em todas elas. Se, em algumas
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situages a justificagdo pode assentar em dificuldades nos acessos fisicos,
em outras podem predominar questdes relacionadas com o custo ou a falta
de infraestruturas de transporte.

Da analise das respostas a estas duas questdes pode depreender-se que existe,
por parte das pessoas com incapacidade que responderam ao inquérito, uma
apeténcia em participar em atividades que ultrapassa a sua participacdo
real. Sendo possivel identificar um conjunto de atividades em que parece
ser adequado realizar projetos de acessibilidade e inclusdo.

Procurando compreender de forma qualitativa como o estigma se manifesta,
foi pedido que cada participante descrevesse um episddio exemplificativo
da discriminagao que tivesse sentido ou presenciado. Corroborando a ideia
de que a inacessibilidade é uma forma de discriminagao, a maioria dos
episodios, relativamente a totalidade da amostra, descreve a existéncia de
barreiras arquitetonicas como , sendo esta tendéncia mais acentuada nos
subgrupos dos “profissionais de reabilitagao” e dos “familiares e amigos” onde
a inacessibilidade representa 53% dos episddios de discriminagao.

Todavia, no subgrupo das pessoas com incapacidade a discriminacao é
descrita de forma mais multifacetada, jd que apenas 25% das pessoas
descreve episddios relacionados com a inacessibilidade de espagos e
produtos, enquanto 62% descreve o estigma como um fenémeno associado
arelagoes interpessoais e 13% a outras situagoes.

Relativamente a inacessibilidade, as respostas demonstram conhecimento
sobre as solugdes previstas na legislacdo e o funcionamento das instituigoes,
apontando responsabilidades a varios niveis, desde o nivel governamental a
forma como os projetos sdo concebidos e implementados.

"A arquitetura dos edificios continua a ser para mim a maior
discriminagdo, portas que exigem forca e o uso das mdos,
escadas em edificios publicos ou comerciais e auséncia de
rampas, portas estreitas, wc com acesso so por escadas,
por vezes estreitas e ingremes, falta de elevadores, ou estes
sdo muito estreitos, estacionamento junto a passadeiras
que tapa a visdo, passadeiras sem desnivel no passeio,
uso de pavimentos muito escorregadios nos passeios e
calcadas, falta de apoios nas paredes, altura a que se tem
as informacgdes, instrumentos ou objetos, etc. Mas também
os transportes, os autocarros ndo tém plataforma elevatoria
e os corredores sdo estreitos” (familiar de pessoa com
incapacidade)

"Para comecar, as ruas e calcadas das nossas cidades,
em muitos locais, ndo estdo adaptadas a pessoas com
mobilidade reduzida, deslocando-se em cadeira de rodas por
exemplo. Por isso a discriminag¢do comega na organizag@o
urbanistica e a nivel governamental.” (filho de pessoa com
incapacidade)
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Outros episddios procuram explicar as consequéncias que advém da falta de
acessibilidade, dos quais se podem destacar os seguintes:

"O Centro de Saude a que pertencemos. Um prédio de
5 andares, apenas com aparelho para subir os degraus
deentrada, onde na maior parte das vezes os médicos se
recusam a descer para atender pessoas com mobilidade
reduzida.(...)” (pessoa com incapacidade)

"Ser-se convidada para madrinha dos noivos e sugerirem a
esses noivos que mudem de madrinha porque, o edificio ndo
tem acesso a pessoas com mobilidade reduzida.” (pessoa
com incapacidade)

"Ir com uma vista de estudo a um castelo e ter de ficar
no autocarro 2h por falta de acessibilidade” (pessoa com
incapacidade)

A andlise destes trés episddios torna claro como a inexisténcia de
acessibilidade estrutural deixa as pessoas com incapacidade dependentes de
outras pessoas que nem sempre conseguem colmatar os problemas de falta
de acesso, seja por negligéncia, como parece ser o caso da visita de estudo
ao castelo, ou por falta de sensibilidade, como na sugestao de mudanca de
madrinha.

A consciéncia de que a acessibilidade tem um papel estrutural no processo
de inclusdo parece estar enraizada, indo ao encontro do que Bourdieu (2013)
define como arelagdo de dependéncia que se estabelece entre a possibilidade
de aceder aos lugares fisicos e a oportunidade de se apropriar dos diversos
bens e servigos disponiveis em sociedade.

Todavia, se em alguns dos depoimentos parece persistir a ideia de que se
forem resolvidas as barreiras fisicas a inclusdo decorrera naturalmente, 62%
dos episodios descrevem a discriminagdo como um fenémeno de natureza
inter-relacional. Destes, 26% descreve atitudes de segregacao, onde a pessoa
é impedida de aceder a um espago ou a um servi¢o, por motivos que ndo
derivam de falta de acessibilidade, 16% refere atitudes de condescendéncia,
10% desrespeito por regras de discriminagao positiva, como a utilizacdao
indevida de lugares de estacionamento prioritarios, por exemplo, e 10% a
forma de olhar, que leva a pessoa a considerar que é alvo de atengdo negativa.

Nos episodios de discriminagdo que referem atitudes de segregagao em que
a pessoa com incapacidade é impedida de aceder a um espaco ou servico
que ndo é fisicamente inacessivel, podem destacar-se os seguintes episodios
como representativos:

"Tentativa de apanhar um taxi em plena avenida com um




amigo de cadeira de rodas e os taxistas ndo paravam para
ndo perder tempo em colocar a cadeira na mala do taxi”
(amigo de pessoa com incapacidade)

"Interditar a entrada num restaurante ou num bar simulando

falta de lugares disponiveis, mas nitidamente por ndo ser
desejada uma presenga com um visual diverso do habitual.”
(pessoa com incapacidade)

Embora os motivos que levam a segregacdo ndo sejam explicitos, nestes
dois episodios, torna-se claro que a existéncia de acessibilidade ndo é a Unica
condi¢do que interfere nos processos de inclusdo e que as barreiras atitudinais
podem ser, pelo menos, tdo relevantes como as barreiras fisicas.

A natureza dissimulada, descrita nestes dois episddios, € um dos elementos
mais caracteristicos da forma como a discriminacdo relativamente a
incapacidade se manifesta. A segregacao raramente é assumida como tal,
podendo passar por desatencdo, como no caso do taxi, ou camuflar-se através
da inexisténcia de lugares disponiveis, como no caso do restaurante. Emerge
sob a forma de comportamentos que criam barreiras tacitas a inclusao social
e que nunca chegam a ser suportados com opinido verbal.

Outros episodios que procuram expor esta natureza implicita da
discriminagao, descrevem justificagdes com base em regras inexplicaveis, e
presumivelmente falsas, relativamente as pessoas com incapacidade.

"Num prédio da Av. da Republica, ndo me deixaram subir
pelo elevador principal, com o meu filho em cadeira de
rodas e obrigaram-nos a subir pelo elevador de servico,
considerando que ele e a sua cadeira eram “carga”. Contra
0 nosso espanto disseram que eram ordens do condominio!”
(mae de pessoa com incapacidade)

"Em algumas das escolas onde trabalho as crian¢as com
deficiéncia comem numa mesa so para elas e ndo com a
turma a que pertencem, e ja vi funciondrias «proporem» a
alguns alunos (do ensino bdsico reqular) irem comer para
essas mesas como castigo por estarem a comportar-se de
uma forma errada...” (profissional de educagdo)

"Quando fui com um grupo ver um espetdculo ao parque
das nagoes dois dos elementos tiveram que ficar separados
dos restantes, o que se encontrava em cadeira de rodas e o
que foi escolhido para seu acompanhante. Os "deficientes”
s6 podem levar um acompanhante!!!!” (profissional de
educacgdo)




Os depoimentos recolhidos parecem confirmar a dimensao “transformada”
(Bourdieu, 2011) do estigma, em que a segregacdo das pessoas com
incapacidade ndo é assumida por quem a pratica, que procura passar
a imagem que os comportamentos em causa ndo provém de atitudes
discriminatorias, mas que tém como origem outras razoes, tendencialmente
benéficas, como a existéncia de regras gerais ou a necessidade de seguranca
da propria pessoa com incapacidade.

Parece também sentir-se que as solugdes existentes para acomodar as
pessoas com incapacidade tendem a partir do principio de que estas pessoas
terdo uma presenca residual, ndo sendo por este motivo necessario garantir
a sua inclusdo em igualdade de circunstancias na comunidade.

Outro tipo de discriminagao, descrito em varios depoimentos caracteriza-se
por um tratamento condescendente, onde a pessoa com incapacidade é
subavaliada ou ignorada.

"Fui com um colega/amigo que se desloca em cadeira de
rodas elétrica (tem Paralisia Cerebral) a SCMLisboa receber
uma verba para compra de cadeira de rodas e a funciondria
apenas olhava e falava comigo, ignorando o meu colega.
Nesta situacdo, fiz o que tenho feito em situacoes
semelhantes: chamei o meu amigo pelo titulo profissional
(Dr.) e, quando a senhora se dirigia a mim, pedia ajuda ao
meu amigo para me esclarecer na resposta a dar. Por fim,
pedi a senhora que falasse diretamente com o interessado,
que eu apenas estava ali como amiga e ndo com uma fungdo
util.” (amigo de pessoa com incapacidade)

"Ja tentaram dar-me esmola; ja me disseram que
determinado produto é muito caro, quando vou das
compras;(...)” (pessoa com incapacidade)

"A porta de uma delegacéo de um IEFP, o porteiro dd senhas
para aguardarem a chamada e ndo dda a um deficiente
motor, desculpa-se ...ndo percebi que também estava a
aguardar...” (amigo de pessoa com incapacidade)

"Enquanto profissional de saude que trabalhou num Centro
de Atividades Ocupacionais com jovens com deficiéncia,
assisti muitas vezes a pessoas que, querendo ajudar, fazem
as coisas por e ndo com, ndo dando assim espago a pessoa
com deficiéncia/incapacidade de desenvolver o seu pleno
potencial.” (profissional de saude)

O tratamento condescendente, expresso nestes episodios, denuncia uma




visdo enviesada e estereotipada da pessoa com incapacidade, essencial para
a compreensdo de como o estigma funciona, bem como do impacto que tem
na aceitacao social e no desenvolvimento de produtos inclusivos.

A condescendéncia, assim como as atitudes dissimuladas de segregacao,
mostra um tipo de discriminagdo que nao se alicerca na argumentacgao, indo
ao encontro das conclusdes de Heider e Skowronski (2007) que também
encontraram evidéncias de que a discriminagao relativamente a incapacidade
se relaciona mais com os comportamentos ndo verbais do que com as
opinides.

No mesmo sentido, alguns participantes no inquérito descrevem episodios
onde ndo existindo uma acao discriminatdria o estigma continua, contudo,
a ser percecionado. E caso dos episddios que descrevem a forma como as
pessoas com incapacidade sao olhadas, por exemplo.

"0 olhar de nojo ou pena. Como tia de uma crianga com
paralisia cerebral, sei que é aquilo que o incomoda mais.(...)"”
(familiar de pessoa com incapacidade)

"o olhar...o olhar mata. sei que todos nds, olhamos para
tudo o que é diferente, uma moga com cabelo azul, uma mini
saia, sdo alvos fdceis de “olhar”...mas com o deficiente, é
diferente. é um olhar....um dos mil olhares...o pior.” (pessoa
com incapacidade)

Na descricao da forma como sdo olhados pelos outros, alguns depoimentos
referem o evitar olhar, e outras o olhar fixamente, sendo ambas as situacoes
percecionadas como uma reacgao “anormal” relativamente a pessoa com
incapacidade. Este sentimento de que se é olhado como diferente, representa
um nivel mais profundo do estigma, que estd na base dos comportamentos
de discriminagao, revelando sentimentos de medo, pena ou repulsa.

Esta dimensdo psicoldgica do estigma apresenta depois repercussoes a
variados niveis da vida da pessoa, que vao desde a sua integragdo no meio
laboral as suas relagdes pessoais, como ilustram os dois episodios transcritos
abaixo.

"Ser afastada de uma equipa de trabalho que contacta
diretamente com o publico, porque ndo se tem o perfil
"visual” adequado.” (pessoa com incapacidade)

"Os pais ndo aceitarem um namoro de um filho “"normal”
com alguém portador de deficiéncia. Tao simples quanto
isso.” (familiar de pessoa com incapacidade)

A forma como o relacionamento entre pessoas é afetado pelo estigma
parece assumir um peso importante na perce¢do da discrimina¢do. Embora
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a maioria dos inquiridos esteja a par que a acessibilidade é um direito e que a
inclusdo social das pessoas com incapacidade tem de ser garantida ao nivel
das instituicdes, um conjunto muito significativo de episodios descreve uma
dimensdo da discriminacdo que se esconde atrds de comportamentos e
atitudes. Uma discrimina¢ao mais “sentida” do que declarada que recorrendo
a olhares, desculpas e regras afasta as pessoas com incapacidade de
ambientes sociais fazendo-as sentir que ndo sao esperadas nem desejadas.

5.2.4. ANALISE SEMANTICA DE PRODUTOS DE APOIO

Apds um primeiro grupo de questdes, que tinham por objetivo caracterizar
o universo de participantes e sua percepg¢ao da discriminagao, aplicou-se um
segundo grupo de perguntas, procurando compreender o que significa para
este universo de pessoas uma selecao de produtos de apoio a mobilidade
que representa algumas das estratégias antiestigmatizantes mais comuns.

A metodologia de analise utilizada para esta parte do inquérito, contemplou
dois métodos de avaliagao de significado através de associacdo de palavras: (i)
a analise do significado a partir da elaboragao de um campo semantico (Trier,
conforme citado em Herzog, 2010) e (ii) a analise da for¢a de uma relacdo
conotativa a partir de um diferencial semantico (Osgood, Suci e Tannenbaum,
1967).

Ambos os métodos partem do principio que os objetos estabelecem relagdes
implicitas com outros objetos, palavras, imagens e pensamentos. Com base
neste pressuposto, é possivel aferir o significado de um objeto a partir da rede
de conotagdes que se estabelecem com ele.

Kess (1992) considera que o significado de uma palavra consiste na soma
de todas as conotagdes que podem ser estabelecidas com ela, ou seja, das
relagdes que esta estabelece com todas as outras palavras que lhe estao
proximas. Este conjunto de conotagdes inter-relacionadas entre si pode
ser designado de campo semantico, sendo composto por um conjunto de
palavras, a que se chama de campo lexical, que remete para um campo de
ideias, ou campo conceptual. O significado de um campo semantico &, assim,
definido pela totalidade das palavras e conceitos que o compdem (Gliozzo e
Strapparava, 2009).

No caso em concreto do estigma, o campo semantico da “incapacidade” é
definido pela conotacdo a conceitos como “doente”, “fragil” ou “"dependente”,
por exemplo, que associam a pessoa com incapacidade a um conjunto
de preconceitos erroneos e convengdes estereotipadas. A alteracdo do
sentido, pretendida com campanhas ou produtos antiestigmatizantes
procura reformular o campo semantico da “incapacidade”, afastando-o das
conotagdes negativas ao mesmo tempo que explora a aproximagao a novas
conotacdes socialmente valorizadas.

Com base neste pressuposto, torna-se possivel aferir se um objeto é mais ou
menos estigmatizante a partir das conotagdes que ele evoca. Se um produto,
como uma cadeira de rodas por, exemplo, for maioritariamente associado
a preconceitos negativos, tal significa que este produto vai contribuir
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negativamente para a identidade e aceitagao social da pessoa que o utiliza.
Se pelo contrario, um produto conotar conceitos positivos, contrarios ao
preconceito, podemos considerar que tem um efeito antiestigmatizante.

Osgood, Suci e Tannenbaum (1967) propde um método onde pode ser aferida
a for¢a de uma conotagdo, que denominam de diferencial semantico. Este
método consiste na utilizacdo por varias escalas, compostas por pares
bipolares, como “dependente/autéonomo” ou “forte/fragil”, por exemplo,
separados por 7 niveis. A partir destas escalas, é pedido ao participante que
associe uma determinada palavra ou objeto, a um valor entre 1 e 7, sendo que
1representa um dos polos e 7 0 outro . Quanto maior a proximidade a um dos
polos, maior sera a for¢a da conotacgdo a esta palavra, a uma posicao central
corresponderad a neutralidade.

A nocao de diferencial semantico traz para a analise de significado ndo apenas
as relagdes de conotagao mas também de oposi¢ao, permitindo a clarificacdo
do campo semantico, ndo apenas através das relacdes de associagao e
proximidade entre conceitos, mas também por rela¢des de oposi¢ao, como
as que se estabelecem entre o esteredtipo de incapacidade e os conceitos de
“profissionalismo”, “utilidade” ou “forca”.

Krippendorff (2006, p.160) salienta que a utilidade do diferencial semantico
para o design de produtos é maior, se os pares de palavras utilizadas forem
escolhidos de acordo com as caracteristicas especificas do produto que estd a
ser avaliado. Este autor afasta-se da ideia de uma escala genérica, composta
por um conjunto fixo e predeterminado de pares dicotdmicos, por considerar
que dessa forma se acentua uma tendéncia de aproximagdo do sentido em
produtos de tipologia semelhante, como uma cadeira de rodas por exemplo,
o que torna mais dificil estabelecer diferencas de significado entre eles.

Segundo Krippendorff (2006), o recurso a pares de palavras diretamente
relacionadas com o produto que se esta a avaliar, torna possivel construir
um mapeamento semantico menos polarizado, que ndo so é mais facil de
interpretar, como é mais sensivel a diferencas subtis de sentido entre os varios
produtos analisados.

Assim, e tendo por objetivo criar uma escala que pudesse ser utilizada
para a detecdo de conotacbes estigmatizantes e antiestigmatizantes em
produtos de apoio, tornou-se necessario identificar palavras que pudessem
ser consideradas como tendo uma relacdo de associacdo ou de oposicao
relativamente ao estigma.

Galvin (2003) refere que o esteredtipo de “incapacidade” esta ligado a palavras
como fraco, passivo, dependente ou inutil, mas que estas associagdes variam
de acordo com o contexto e ndo podem ser consideradas como estaveis
e universais. O campo semantico do estigma, por derivar da histéria e
convengdes culturais, tem uma raiz comum, que o relaciona com a pobreza,
a institucionalizagdo e a falta de poder, mas as especificidades de cada
contexto cultural levam a que as conotagdes que se estabelecem ndo sejam
exatamente as mesmas em todas as situagoes.

No mesmo sentido, Devlieger (2010), salienta a importancia de que as
palavras utilizadas para combater o estigma sejam escolhidas pelas proprias
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Tabela 2. Pares de palavras
com conotagoes
estigmatizantes e
antiestigmatizantes

pessoas com incapacidade, e ndo por outros grupos que assumam essa
responsabilidade em seu nome. Para este autor, o estigma também se
relaciona com o facto das palavras e conceitos utilizados para definir as
pessoas com incapacidade sempre terem sido definidas por profissionais
de saude e familiares, acentuando a dependéncia e impedindo o
desenvolvimento da identidade.

Desta forma, procurando definir um conjunto de palavras que pudesse
ser utilizado para comparar diferentes produtos de apoio, comecou-se
por produzir uma lista, composta pelos principais insultos e preconceitos
relativamente a incapacidade, identificados a partir de trés entrevistas
exploratorias a pessoas com incapacidade.

A esta lista inicial acrescentou-se um numero equivalente de palavras
contrarias, constituindo-se, assim, pares dicotomicos, em que num dos polos
estd um preconceito estigmatizante e no outro um conceito socialmente
valorizado, relacionado com a inclusao social e a percepcao da qualidade de
vida. Na selecao das palavras contrarias ao preconceito optou-se, sempre que
possivel, por palavras chave dos movimentos que lutam pelos direitos das
pessoas com incapacidade, como “auténomo” ou “independente”.

Numa primeira fase, chegou-se a um conjunto de 27 pares de palavras,
que foram aferidas num pré-teste do inquérito, aplicado a 10 pessoas com
incapacidade, no sentido de compreender quais as palavras mais adequadas,
quer para descrever o estigma no contexto portugués, quer para caracterizar

CAMPO SEMANTICO CAMPO SEMANTICO
ESTIGMATIZANTE ANTIESTIGMATIZANTE
Acomodado Combativo
Dependente Autonomo
Doente Enérgico
Feio Sexy
Fragil Forte
Incompetente Profissional
Inotil Util
Lento Agil
Ridiculo Elegante
Submisso Livre
Triste Alegre
Velho Jovem




produtos de apoio estigmatizantes e antiestigmatizantes.

ApOs o pré-teste, contactaram-se os 10 participantes, no sentido de avaliar
que palavras foram consideradas como mais relevantes. Na sequéncia desta
avaliacdo optou-se por reduzir o conjunto a 12 pares de palavras, o que nao
sO tornou exequivel o processo de associagao entre palavras e imagens, como
também eliminou palavras que foram consideradas ambiguas, repetidas ou
desadequadas ao contexto portugués. No final deste processo chegou-se a
lista apresentada na tabela 2.

Para aferir o significado de cada palavra, no contexto global da amostra,
pediu-se a todos os participantes no inquérito que classificassem cada uma
das palavras propostas, de acordo com a sua relagao com o estigma, utilizando
para este efeito uma escala em que 1 significava “muito estigmatizante ”
e 7 "muito antiestigmatizante”. Para evitar que a ordem de apresentacao
das palavras no inquérito condicionasse as respostas, estas foram sempre
apresentadas em sequéncia aleatoria.

No que diz respeito aos resultados dos trés principais subgrupos de
participantes no inquérito (pessoas com incapacidade, familiares e amigos, e
profissionais de saude) nao foram detetados desvios significativos no sentido
atribuido a cada uma das palavras propostas, tendo-se por este motivo optado
por analisar os resultados obtidos pela totalidade do universo inquirido.

Na figura 53 podemos observar uma representagao grafica que demonstra as
associacoes estabelecidas entre cada uma das palavras propostas e o estigma
relativamente a incapacidade. Os tons de laranja significam um apreciacao
estigmatizante; o tom amarelo uma apreciacdo neutra; e os tons de verde
uma apreciagao antiestigmatizante.

Para efeitos de analise dos resultados, considerou-se os dois niveis junto aos
extremos das escalas, como significando uma associagao “muito forte” ou
“forte”. Embora na figura 53, seja possivel observar os 7 niveis da escala, na
analise e discussdo dos resultados optou-se por somar as conotagoes “forte”
e “muito forte”, por se entender que desta forma se torna mais expressivo o
sentido das respostas.

Globalmente, o sentido negativo ou positivo de todas as palavras propostas
foi comprovado pela amostra, tendo-se confirmado, como era expectavel,
uma variagdo na intensidade de cada uma delas. Podem salientar-se as
palavras “inutil”, com 94% dos inquiridos a declarar uma relagdo forte,
ou muito forte com o estigma, assim como as palavras “incompetente” e
“ridiculo”, com 90%, como as consideradas mais estigmatizantes. Palavras
como “feio”, com 79%, e “submisso”, com 76%, revelam também uma forte
conotagao com o estigma.

As palavras “inutil” e “incompetente” sdo relativamente faceis de interpretar,
reportando os preconceitos relacionados com a capacidade de participar
ativamente no mercado de trabalho ou em outras atividades consideradas
como produtivas, dimensao acentuada pela palavra “submisso”, que remete
para a perda de poder que decorre da falta de autonomia. Contudo, a
presenca das palavras “ridiculo” e “feio” entre as consideradas como sendo
mais estigmatizantes apontam para uma dimensao da discriminagdo que
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ultrapassa o tratamento desigual relativamente as oportunidades laborais e a
autonomia, acentuando a percepcao de que numa sociedade estigmatizante
existe um julgamento a priori relativamente as pessoas com incapacidade
que as impede de assumir os comportamentos sociais considerados como
normais para as outras pessoas.

Por outro, lado as palavras “fragil”, “dependente” e “triste” sdo as que
apresentam uma menor precepcao depreciativa, tendo sido escolhidas por
cerca de 65% das pessoas como tendo uma conotagdo estigmatizante, mas
com apenas 40% dos inquiridos a manifestar uma relagao forte ou muito forte
com o estigma, o que pode ficar a dever-se a terem sido consideradas como
caracteristicas humanas abrangentes, que apesar de terem uma conotacao
negativa, ndo sao entendidas como representando uma visdo preconceituosa.

Parece ser relevante a diferenca atribuida as palavras “dependente” e
“submisso”, sendo a segunda considerada como muito mais estigmatizante
do que a primeira, o que sugere a possibilidade das relagdes de dependéncia,
poderem ndo ser consideradas como negativas se nao forem acompanhadas
por situagoes de submissao ou perda de poder.

Relativamente as palavras com conotagdes antiestigmatizantes, destacam-se
as palavras “profissional” e “Util” como as que estabelecem uma relacdo mais
forte com o combate ao estigma, tendo sido escolhidas, respetivamente, por
88% e 85% dos inquiridos, o que demonstra a importancia atribuida pelos
participantes, a uma integracao bem sucedida no meio profissional ou em
atividades consideradas como produtivas.

As palavras “livre” e “autonomo”, com 80% e 78% respetivamente, salientam
a relevancia dada a independéncia e liberdade de escolha, que embora
também esteja associada a emancipacdo profissional apontam para uma
visdo mais abrangente, remetendo para outros aspetos da autodeterminacao
que estdo para |a da independéncia economica.

No mesmo sentido, as palavras “alegre”, com 81%, “forte”, com 79%, e
“enérgico”, com 78%, suportam a nog¢ao de que “ser ativo” estabelece
conotacdes antiestigmatizantes sem que exista necessariamente uma
relacdo direta com a vida laboral, relacionando-se, assim, ndo apenas com
a resposta as necessidades de subsisténcia e autonomia, mas também com
os sentimentos de autorrealizagdo e bem estar emocional, que Schalock e
Alonso (2002) consideram como essenciais na percep¢ao da qualidade de
vida. A conjugacdo das varias palavras que apresentam uma conotagdo mais
forte com o conceito de “antiestigmatizante” salientam, assim, aimportancia
de permanecer ativo como particularmente relevante no combate ao estigma.

Seguidamente, foi realizado um teste de associacao de palavras a imagens
de produtos de apoio de mobilidade, onde cada participante associou, uma
ou mais palavras a cada produto. A escolha dos produtos a avaliar assentou
num levantamento de modelos existentes de cadeiras manuais, andarilhos
e cadeiras elétricas, que se considerou como sendo potencialmente
antiestigmatizantes e que representam algumas das estratégias mais
utilizadas pelo estado da arte no desenvolvimento de produtos de apoio com
um significado mais positivo.




De forma a criar um padrao de referéncia que pudesse servir de comparagao,
foram também introduzidos no inquérito dois modelos de produtos de apoio,
cujas caracteristicas respondem exclusivamente a critérios de funcionalidade

Figura 54. Representacao

grafica do campo semantico

de um produto de apoio

A metade esquerda do grafico, a
branco, é composta pelas palavras
positivas e a metade direita, a
cinzento, pelas palavras negativas.
A area a verde apresenta os resultados
das conotagdes estabelecidas,
pela totalidade dos inquiridos,
relativamente ao produto testado.
Embora se possa avaliar o sentido
global de um produto pelo seu
grafico estar mais concentrado na
zona branca ou cinzenta, também
pode ser lida, em cada eixo radial,
a percentagem de conotagdes
relativamente a cada uma das
palavras individualmente.

e reabilitagao.

De forma a eliminar o enviesamento provocado pela existéncia de fundos
contextuais ou presenga de pessoas a utilizar os produtos de apoio, todas
as imagens selecionadas exibiam o produto isolado sobre um fundo branco,
numa perspetiva semelhante. Pelo mesmo motivo, durante o inquérito a
ordem das imagens foi apresentada em sequéncia aleatodria, evitando, assim
a acumulagdo de um erro de amostragem provocado pela comparagdo com
os modelos que surgiram anteriormente.

Nas figuras 55 a 66, apresentadas nas paginas a seguir, podemos observar os
resultados da associacao entre os produtos de apoio analisados e as palavras
provenientes dos campos semanticos estigmatizante e antiestigmatizante.
Foram assinalados a verde os resultados da totalidade da amostra e a azul
os do subgrupo das pessoas com incapacidade.

Para que os graficos radiais, que mostram o campo simbdlico de cada produto
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Figura 55. Cadeira de rodas
comum, utilizada como modelo de
referéncia, no contexto do estudo
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Figura 56. Andarilho comum,
utilizado como modelo de
referéncia, no contexto do estudo
O andarilho de referéncia,
apresenta um campo semantico
claramente mais negativo

do que a cadeira de rodas de
referéncia, apresentada ao lado.
Este produto, embora, também
seja conotado com as palavras
“Util” e “autonomo” apresenta mais
conotagdes a palavras negativas,
como "“lento”, “velho”, “fragil” e
“doente”, o que demonstra que,
embora seja visto como Util e
necessario, é claramente associado
a um significado negativo.

Imagem de referéncia utilizada no
inquérito recuperada, em 16 de julho
de 2013 de http://southernmedsupply.
com/walkers-rolling-walkers/
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Figura 57.TiLite ZR

O modeloTiLite ZR consiste numa
cadeira de uso quotidiano, mais
ligeira do que as cadeiras tradicionais,
apresentando consideravelmente
menos elementos do que a cadeira
de referéncia. Segundo a empresa
que a comercializa, este modelo

foi desenvolvido de forma a

tornar-se mais simples e discreto,
procurando centrar a atengdo mais
na pessoa do que na incapacidade.
Como pode ser observado no grafico
que representa o campo semantico
deste produto, a associagdo as
palavras “Util” e “autonomo” continua
a ser a mais expressiva, contudo, a
Tillte ZR destaca-se relativamente ao
modelo de referéncia pela associagdo
as palavras “agil”, “enérgico”, “livre”,
“combativo”, “forte” e “jovem”

em vez das conotagdes negativas
associadas a dependéncia e doenga.
Este exemplo demonstra como a
remogao de elementos que chamam
a atengdo para a incapacidade pode
provocar uma clara transformagao
no significado do produto.

Imagem de referéncia utilizada

no inquérito, recuperada em

16 de julho de 2013 de http://
www.draftwheelchairs.com/
shop/brandstiftilite-zr.html



Figura 58.Rio Mobility Firefly
Firefly é um acessorio, produzido
pela empresa Rio Mobility, que
permite motorizar uma cadeira de
rodas manual, diminuindo o esforco
na sua utilizacdo e aumentando

a velocidade e autonomia da
pessoa principalmente em
trajetos longos ou inclinados.
Neste produto podemos observar
um campo semantico ainda mais
positivo do que o apresentado
pelaTiLite ZR, dominado
maioritariamente pela conotagdo
com a palavra “auténomo”, com
mais de 60% dos inquiridos a
associa-lo com esta palavra.

Este produto parece comprovar
uma associacdo simbolicamente
positiva relativamente a inovagdes
funcionais com repercussdes diretas
na mobilidade e autonomia.
Imagem de referéncia utilizada

no inquérito, recuperada em

16 de julho de 2013 de
http://riomobility.com
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Figura 59. iBot

O iBot, desenvolvido por Dean
Kamen, consiste num modelo
caracterizado por evidentes melhorias
funcionais relativamente a uma
cadeira de rodas convencional,
como elevar a pessoa até uma altura
equivalente a estar de pé, ou subir
escadas e desniveis de pavimento.
Este produto revela, também,

um perfil claramente positivo,
embora menos expressivo do que
os dois modelos apresentados
anteriormente nas figuras 57 e 58.
O campo semantico do iBot

é claramente dominado

pela associagdo as palavras
“autonomo” e “Util”, contudo,
usando comparado como o modelo
Firefly, apresentado na figura 58,

é de destacar que embora ndo

se observem mais conotagdes
negativas, existe uma clara redugao
nas conotagdes positivas.

A explicagao para esta diminuicao
pode assentar na maior
funcionalidade do iBot ser associada
a uma menor funcionalidade

da pessoa que o vai utilizar.

Em certa medida o iBot é

uma proposta que assenta em
pressupostos opostos a TiLite

ZR, apresentada na figura

57, no sentido em que a sua
funcionalidade extrema se torna
pouco discreta, centrando a ateng¢ao
na incapacidade e ndo na pessoa.
Imagem de referéncia utilizada

no inquérito, recuperada em 16

de julho de 2013 de http://www.
dekaresearch.com/ibot.shtml



Figura 60. Toyota i-Real

O Toyota i-real é semelhante, a
nivel funcional, ao iBot apresentado
na figura 59, diferenciando-se
essencialmente pela sua forma
exterior, composta por uma
carenagem onde existem detalhes
como fardis ou luzes de travagem,
que o aproximam da linguagem
utiizada na indUstria automovel.

O campo semantico deste produto
continua a ser claramente positivo,
destacando-se a associagdo a
palavra “enérgico” como a mais
escolhida. Contudo, é de salientar
uma redugdo na escolha das
palavras “Util” e “autonomo”,
quando comparado com o iBot.
Imagem de referéncia utilizada

no inquérito, recuperada em 16

de julho de 2013 de http://media.
toyota.co.uk/image_library/i-real/
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Figura 62. Hammer

A cadeira de rodas Hammer foi
desenvolvida pela marca Colours, para
a pratica de desportos de contacto,
como rugby, basquete ou hoquei
adaptado. Apresenta uma estrutura
claramente mais resistente do que
a cadeira de rodas de referéncia.

O seu campo semantico apresenta
uma associagdo muito expressiva as
palavras “enérgico”, “agil” e “forte”.
Neste modelo pode observar-

se um conjunto de conotagdes
claramente positivo, onde se
destaca uma relativamente baixa
associagdo a palavra “Util".

A analise deste modelo parece
apontar para uma percepgao
antiestigmatizante que, no entanto,
ndo é considerada como adequada
as necessidade e contexto de

vida das pessoas inquiridas.
Imagem de referéncia utilizada

no inquérito, recuperada em

16 de julho de 2013 de http://
colourswheelchair.com/hammer/



Figura 62. Speed King

Cadeira de rodas de estrada
maioritariamente utilizada

em competi¢des desportivas,
desenvolvida pela marca

japonesa Com Izumiya.

Este modelo apresenta um campo
semantico ainda mais positivo do
que a Hammer, apresentada na
figura 61. Mais de 70% dos inquiridos
escolheram a palavra “enérgico”

e cerca de 60%, as palavras

“agil” e “livre”,comprovando o
potencial antiestigmatizante dos
produtos de apoio associados a
pratica do desporto. E de salientar,
contudo, que assim como na
Hammer, neste modelo também

se verifica uma relativamente

baixa associagdo a palavra “Util”,
confirmando que nem todos os
produtos antiestigmatizantes sao
considerados como Uteis, apontando
para uma certa desadequagao entre
o desporto e o estilo de vida das
pessoas auscultadas neste inquérito.
Imagem de referéncia utilizada

no inquérito, recuperada em

16 de julho de 2013 de http://
comizumiya.jp/wcresadaii/
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Figura 63. Trionic Veloped Sport

O andarilho Trionic Veloped Sport,
foi desenvolvido para apoiar a
marcha em ambientes ao ar livre.

As rodas grandes e texturadas
exprimem a possibilidade de circular
em pisos naturais ou irregulares.
Quando comparado com o andarilho
de referéncia, apresentado na

figura 56, 0 campo semantico do
Trionic é claramente mais positivo,
apresentado um expressivo aumento
das conotagdes as palavras “Util" e
“autonomo” e uma quase auséncia
de conotagdes negativas. Contudo,
este produto continua a ndo ser
claramente associado a outras
palavras antiestigmatizantes,

que parece apontar para um peso
simbolicamente negativo associado
a tipologia de andarilho, que ndo
existe nas cadeiras de rodas.
Imagem de referéncia utilizada no
inquérito, recuperada em 16 de julho
de 2013 de https://www.trionic.biz/
en/veloped-sport-c-8/veloped-sport-
12er-m-black-white-white-p-5



Figura 64. Trekinetic K2

A cadeira de rodas Trekinetic K2,
foi desenhada para uma utilizagdo
em ambientes ao ar livre.

As rodas texturadas, semelhantes
as utilizadas em bicicletas de
montanha, o assento construido
em fibra e 0o amortecedor da roda
traseira, indiciam comportamentos
relacionados com a atividade fisica
Como nos equipamento desportivos,
apresentados nas figuras 61 e 62,

a cadeira Trekinetic K2 apresenta
um campo semantico dominado
pelas palavras “enérgico” e “agi

e assim como nestes modelos

|u

também expressa uma menor
relagdo com a palavra “util”
Comparativamente ao andarilho
Trionic, é de salientar que embora
a estratégia de conotacdo
antiestigmatizante seja semelhante
nestes dois produtos, a cadeira
Trekinetic apresenta um campo
semantico significativamente mais
positivo, embora considerado
como sendo menos Util.

Imagem de referéncia utilizada

no inquérito, recuperada em

16 de julho de 2013 de http://
www.trekinetic.com/K2.php
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Figura 65. Victory 10 DX

O modelo Victory 10 DX, da marca
Pride, representa um modelo
relativamente comum de scooter
de mobilidade habitualmente
recomendadas para pessoas idosas
com problemas de marcha.

Este modelo apresenta uma
associagdo muito expressiva as
palavras “autonomo” e “Util”,
acompanhada por uma menor,
mas ainda significativa conotagdo
a palavra “livre”, que parece
demonstrar um equilibrio entre
utilidade e significado positivo.

A associagdo relativamente mais
baixa as palavras “enérgico” e
“3gil” apontam, contudo, para

a possibilidade de melhorias no
design, que poderiam tornar o
campo semantico deste produto
mais antiestigmatizante.

Imagem de referéncia utilizada no
inquérito, recuperada em 16 de julho
de 2013 de http://www.pridemobility.
com/scooters/victory1o.asp



Figura 66.Tomahawk

A cadeira todo o terreno Tomahawk,
foi desenvolvida pela empresa
Rocket Mobility, para ser utilizada
em ambientes naturais, onde nao
existe acessibilidade, como praias,
florestas ou rios. Este produto foi
conotado as palavras “combativo”
e “forte”, apresentando, contudo,
uma relativamente fraca associacdo a
nocdo de liberdade, que parece estar
subjacente a sua funcionalidade.
Pode observar-se também
algumas conotagdes as palavras
“feio” e "ridiculo”, o que

associado a uma baixa associa¢ao
a palavra “Util” aponta para uma
certa rejei¢do deste modelo.
Imagem de referéncia utilizada

no inquérito, recuperada em

16 de julho de 2013 de http://
www.rocketmobility.com
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de apoio, possam ser mais facilmente interpretados e comparados, as palavras
foram organizadas sempre da mesma forma em todos os graficos. Nesta
organiza¢ao foram considerados dois critérios: (i) as palavras estao dispostas
de cima para baixo no grafico, por ordem decrescente relativamente ao
numero de vezes que foram escolhidas na totalidade do inquérito. Ficando,
assim, no topo do grafico as palavras mais escolhidas e na base as menos
escolhidas; (ii) as palavras estao dispostas de forma a que na metade direita
do grafico, a cinzento, estdo as palavras negativas e na metade esquerda, a
branco, as palavras positivas.

De forma global, a andlise comparativa aos campos semanticos dos produtos
de apoio comprova que existe uma diferenca consideravel no significado que
é atribuido aos produtos de referéncia e os restantes produtos testados.

Os campos semanticos dos produtos de referéncia, apresentados nas figuras
55 e 56, 530 0s Unicos que apresentam conotagoes negativas, essencialmente
através da associagao as palavras “lento”, “doente”, “fragil” e “velho”, todavia,
demonstrando uma certa duplicidade no seu significado, que se pode observar
através da conotagao também a palavras positivas, como “autonomo” e “Util".

O significado destes dois produtos parece apresentar uma natureza ambigua,
que embora os afaste de uma percepg¢ao positiva, também os distingue
claramente da nog¢do de “barreira” a inclusdo, na forma como esta é descrita
nos episodios estigmatizantes.

Enquanto uma “barreira”, como um veiculo estacionado sobre o passeio por
exemplo, apresenta um sentido claramente negativo, a cadeiras de rodas
e o andarilho de referéncia, apesar de serem conotados com estereotipos
que prejudicam a aceitagdo social da pessoa que os utiliza, apresentam
um significado parcialmente positivo que parece decorrer destes serem
encarados como necessarios para a mobilidade e autonomia desta pessoa.

Desta forma, pode considerar-se que os dois produtos de referéncia
exemplificam o campo semantico de um produto estigmatizante,
apresentando um significado entre o necessario e o negativo, que vai ao
encontro da natureza implicita e velada do estigma, na forma como este é
descrito nos episddios estigmatizantes.

Em sentido contrario, todos os outros produtos testados apresentam campos
semanticos concentrados no lado esquerdo do grafico, comprovando
que estes sdo considerados como claramente positivos. Estes resultados
confirmam a hipotese, levantada pelo presente estudo, de que é possivel
estabelecerem-se conotagdes socialmente valorizadas com produtos
que assumem de forma explicita a existéncia da incapacidade, afastando
definitivamente a no¢do de que é necessario recorrer a sua ocultagdo para
desenvolver um produto com significado positivo.

Entre os produtos testados, podem destacar-se as cadeiras de rodas
desportivas Hammer e Speed King, apresentadas nas figuras 61 e 62, nas
paginas 160 e 161 respetivamente. Estes dois produtos apresentam os
campos semanticos globalmente mais positivos do conjunto testado, com
uma associagdo muito expressiva as palavras “enérgico”, “agil” e “livre”,
preenchendo quase a totalidade do quadrante superior esquerdo dos seus
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Figura 67. Comparagao

entre conotagdes positivas e
sentimento de apropriagdo

De forma a tornar mais clara a
diferenca que se estabelece entre
um sentimento de apropriagdo

e o potencial antiestigmatizante
dos produtos analisados,
representou-se graficamente um
subgrupo de g produtos onde esta
variagdo é mais expressiva.

No eixo vertical, pode observar-se
a variagdo de significado, estando
na parte superior do grafico os
produtos com conotagdes mais
antiestigmatizantes e, no eixo
horizontal, a variagdo de apropriagao,
estando mais a direita do grafico os
produtos considerados como o mais
Uteis e promotores de autonomia.
De salientar que nenhum dos
produtos analisados se posiciona
no quadrante superior direito

do grafico, que representa o
objetivo a atingir quando se
procura desenvolver um produto
antiestigmatizante,demonstrando
que o significado positivo de

um produto ndo estabelece

uma correlacgdo direta com

a sua apropriagao.

graficos radiais, onde se encontram as conotag¢des consideradas como mais
antiestigmatizantes.

Contudo, uma analise mais detalhada destas duas cadeiras de rodas
demonstra uma relativamente baixa conotacdo com a nogdo de utilidade,
perto dos 35%, que exige uma analise em maior profundidade. Quando
comparados os perfis semanticos de todos os produtos analisados, pode
observar-se que as cadeiras de rodas desportivas apresentam uma conotacao
com a palavra “Util” ligeiramente inferior aos dois objetos de referéncia, o
que revela que, embora os modelos desportivos sejam considerados como
simbolicamente muito positivos, ndo sdo vistos como particularmente Uteis
para o processo de inclusdo social.

Nestes objetos, a conotacdao com a utilidade parece depender de um
sentimento de adequacao ao contexto de vida da pessoa, que é independente
do produto ser considerado como positivo ou negativo. Um indicio de que o
produto em causa é considerado como necessario.

Outro exemplo, ainda mais expressivo, da relacao que parece estabelecer-se
entre a conota¢ao com a utilidade e um sentimento de apropriacao, pode ser
observado na cadeira de rodas Tomahawk, apresentada na figura 66 na pagina
165. Este modelo distingue-se dos demais por permitir a pessoa movimentar-
se autonomamente em ambientes sem acessibilidade, como praias, rios ou

Antiestigmatizante

D
N3

Menor percecdo de utilidade
Maior percegdo de utilidade

11 g
2 .‘l' i J ) @ g
» 6
Estigmatizante
1: Tomahawk 4: Speed King 7: Rio Mobility Firefly
2:Andarilho de referéncia 5:iBot 8: Trionic Veloped Sport
3: Hammer 6: Cadeira de rodas de referéncia 9: Scooter Victory 10 DX




A: TiLite ZR B: Toyota i-Real C: Scooter Victory 10 DX D: Rio Mobility Firefly E: Trekinetic K2 F: Andarilho de referéncia

terrenos pedregosos e irrequlares. Embora a sua funcionalidade seja evidente, ~ Figura 68. Totalidade dos produtos
o campo semantico deste produto, apresenta uma conotacdo & palavra deapoio a mobilidade analisados
“Util” cerca de 15% abaixo da cadeira de rodas de referéncia. Paralelamente,

a conotacdo com a “autonomia” neste produto mantem-se relativamente

baixa, na casa dos 30%, sensivelmente ao mesmo nivel dos dois produtos

de referéncia.

A analise da cadeira Tomahawk demonstra que a percepcao da utilidade e
autonomia ndo dependem diretamente da sua funcionalidade objetiva, mas
de um sentimento de aprovacao global e apropriagdo. As pessoas inquiridas
ndo consideram estes modelo como Util, porque ndo a conseguem enquadrar
no seu contexto de vida. A baixa conotagdo com a autonomia também
corrobora esta hipdtese. Apesar da cadeira Tomahawk tornar explicito que
permite uma utilizacdo autonoma em ambientes sem acessibilidade, as
pessoas inquiridas ndo o associam como particularmente relevante para
a sua autonomia individual, provavelmente, porque ndo consideram esta
funcionalidade como necessaria e adequada ao seu contexto de vida.

De forma a cruzar os dados recolhidos através dos perfis semanticos, com
uma apreciacao global sobre cada um dos produtos testados pediu-se,
também, que os participantes escolhessem, e ordenassem por ordem de
preferéncia, os trés modelos que consideravam que mais poderiam contribuir
para a inclusdo das pessoas com incapacidade. Desta forma, procurou-se
aferir se os modelos com campos semanticos mais positivos, eram também
os considerados como sendo os mais relevantes. Os resultados a esta questao
podem ser observados nas figuras 68 e 69.

De forma a facilitar a leitura dos resultados, na figura 69, pode observar-se
uma representagao grafica onde é possivel ler ndo sé as percentagens dos
produtos selecionados em primeira escolha, mas também o valor acumulado
pelas selecdes em primeira, sequnda e terceira escolha. A Scooter Victory
10 DX, o modelo C, destacou-se claramente como o produto mais escolhido
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G: Cadeira de rodas de referéncia

Figura 69.Produtos que mais podem
contribuir para a inclusao social

das pessoas com incapacidade

As barras a verde representam as
soma das trés primeiras escolhas

de cada participante no inquérito.
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pela totalidade da amostra, recolhendo 61% das respostas, seguindo-se a
cadeira iBot, modelo L, com 39% das escolhas, a cadeiraTiLite ZR, modelo A,
e a cadeira de rodas de referéncia, modelo G, ambas com um pouco menos
de 30%.

A comparagao entre os campos semanticos dos produtos de apoio e a
sele¢do dos produtos considerados como mais importantes para a inclusdo
social, confirmam a hipdtese levantada relativamente a correlagdo que se
estabelece entre a conotacdo com a utilidade e a percep¢do de um produto
como necessario e adequado ao contexto de vida da pessoa.

Esta correlacdo pode ser observada nos campos semanticos dos quatro
produtos mais escolhidos, sendo particularmente expressiva, no caso da
Scooter Victory 10 DX que, ndo so, foi claramente o produto considerado
como mais relevante para inclusdo social, como também, apresenta o campo
semantico com maior conotagao a palavra “Util”, com uma percentagem
acima dos 70%, como pode ser observado na figura 65, apresentada na pagina
164.

No mesmo sentido, modelos com campos semanticos muito positivos, mas
com uma menor conota¢ao com a utilidade, como as cadeiras desportivas
Hammer e Speed King por exemplo, foram consideravelmente menos
escolhidos como relevantes, pelos participantes neste inquérito.

Assim, pode concluir-se que, embora, a conotagdo com utilidade indique
que um produto é visto como necessario e relevante, tal ndo garante
necessariamente que este tem um significado positivo. Dos quatro produtos
selecionados como mais relevantes para a inclusdo social, um deles é a cadeira
de rodas de referéncia, que apresenta conotagdes negativas e dois dos outros,
a ScooterVictory 10 DX e a cadeira iBot, ndo apresentam campos semanticos
particularmente positivos.

Inclusivamente, deve ser tido em consideracdo que percepcao de algo
como Util, ou adequado, depende das condi¢des de vida num determinado
ambiente social e que quanto maior for a discriminagdo, maior é a tendéncia
para se considerar como inutil tudo o que ndo responda a questdes basicas de
reabilitacdo e sobrevivéncia das pessoas com incapacidade. O que leva a que
a percepcao de utilidade, embora remeta para um sentimento de necessidade
real, também, seja refém do efeito que o estigma provoca nas expectativas
da propria pessoa estigmatizada.

Uma forte correlagdo, entre a conotagdo com utilidade e o sentimento de
relevancia de um produto de apoio, indicia um ambiente social onde as
pessoas com incapacidades sentem que tém de ser socialmente “Uteis” para
serem aceites, subordinando a percepcdo que tém da “utilidade” de um
produto, ao contributo que este pode dar para a sua propria “utilidade social”.

Cobigo et al. (2012) alertam para o perigo de se considerar que a inclusao
depende da “utilidade social”, por considerarem que esta visdao tende
a originar um processo normalizador, habitualmente orientado para a
autonomia e integragao profissional, que deixa de fora todas as pessoas que
ndo conseguem ser autdonomas ou para quem a integra¢do no mercado de
trabalho nao faz sentido ou é impossivel, como é o caso, por exemplo, de
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muitas pessoas idosas ou com deficiéncias mentais profundas. Para estes
autores, a no¢do de que uma pessoa tem de ser socialmente Util para ser
aceite relaciona-se com a concepg¢ao de que a incapacidade tem de ser
superada, o que leva a processos de reabilitacdo desadequados, apenas
com o objectivo de as integrar em atividades que ndo apesentam nenhuma
possibilidade de autorrealizagao.

O combate ao estigma subentende uma experiéncia da vida, que ultrapassa
a mera sobrevivéncia e que se orienta para o desenvolvimento da identidade,
autoestima e bem estar emocional, ndo sé das pessoas que sdo capazes de
superar a sua incapacidade, mas principalmente daquelas que nao sdo.

Neste sentido, o design de produtos antiestigmatizantes nao pode ignorar
a importancia que a exploragao de novos comportamentos, como praticar
desporto ou tocar um instrumento musical, podem ter para a autorrealizacao,
mesmo que estes sejam considerados como pouco Uteis pelas proprias
pessoas com incapacidade

Uma das dificuldades intrinsecas ao desenvolvimento de produtos
antiestigmatizantes parece consistir em encontrar formas de levar a
sociedade em geral, e as pessoas com incapacidade em particular, a considerar
como adequados e Uteis produtos e comportamentos considerados como
improprios ou impossiveis a luz dos estereotipos estigmatizantes.

A conotacdo com a utilidade indica que se foi bem sucedido na resposta
as expectativas das pessoas com incapacidade e que a solu¢do proposta
apresenta potencial para ser apropriada, porém, também é necessario
garantir que esta tem um significado claramente positivo, porque caso
contrario corre-se o risco de contribuir para a continuidade de uma experiéncia
de vida limitada pela baixa autoestima e pela desvalorizagao social.

5.2.5. CONCLUSOES DO INQUERITO

1) A consciéncia do estigma aumenta progressivamente com a inclusao social.

A comparacao entre os dados recolhidos no inquérito realizado aos grupos
Associagao Gulliver e dEficientes indignados e a perce¢do da discriminacdo
da populagao portuguesa com incapacidade (Sousa et al., 2007) demonstra
que a consciéncia do estigma aumenta consideravelmente em pessoas mais
instruidas que, por terem tido mais acesso a informagdo e maior exposi¢ao
social, conseguem aperceber-se da discriminagdo a que estdo sujeitas,
tanto ao nivel do funcionamento das instituicdes como do relacionamento
interpessoal.

Atomada de consciéncia sobre o estigma parece estar forcosamente associada
ao crescimento das expectativas de uma cada vez maior participacao no
espaco social. Desta forma, um baixo nivel de percepc¢do do estigma ndo
significa necessariamente que este nao existe, devendo considerar-se que
este dado pode indicar exatamente o oposto, um ambiente social onde as
pessoas com incapacidade ainda ndo tomaram consciéncia dos seus direitos.

Paralelamente, o facto de no inquérito realizado ndo se observar um desvio
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significativo entre a percecdo da discriminagdo por parte das pessoas com
incapacidade inquiridas, os seus familiares e amigos e os profissionais da
area da saude, parece comprovar que a convivéncia e participacdo social
das pessoas com incapacidade, ndo s6 tem a capacidade de mudar a sua
mentalidade, mas também a das outras pessoas com quem contactam.

Os comportamentos e atitudes estigmatizantes parecem assentar
predominantemente em desconhecimento, podendo entender-se que
tendem a desaparecer a medida que as pessoas se relacionam mais
profundamente, contribuindo para a criagdo de um ambiente social menos
normalizador e mais tolerante a diversidade individual.

2) O estigma tem maior presenca na vida publica.

A grande generalidade dos episddios estigmatizantes, descritos neste
inquérito, remete para situacdes em que a pessoa com incapacidade esta em
ambientes publicos ou a interagir com desconhecidos, que a fazem sentir-se
alvo de discriminacdo ou de atenc¢do negativa. Uma elevada percentagem dos
inquiridos considera, também, particularmente relevante para o ambiente de
discriminagdo, a existéncia de barreiras arquitetonicas e de comportamentos
velados ou negligentes, como o estacionamento de viaturas sobre o passeio,
que impedem a liberdade de circulagdo pela generalidade do espaco fisico
existente.

Estas situacdes tendem a manter a pessoa estigmatizada confinada a
ambientes socialmente considerados como sequros para ela, onde as atitudes
de discriminagdo sdo menos expressivas e as condicdes de mobilidade
consideravelmente melhores, mas que provocam isolamento social e levam
a pessoa com incapacidade a sentir que nao é desejada fora do seu circulo
de amigos e familiares.

O acesso aos locais publicos e a vida publica em geral parece, assim, ser
particularmente relevante para a participagdao em sociedade, ndo sé porque
€ uma condicao essencial a apropriagdo dos bens e servicos existentes, mas
também, porque cria um espago de aproximagdo entre as pessoas com
incapacidade e a comunidade em que vivem, que permite o contacto e
criacdo de relacionamentos, necessarios para a eliminagdo dos esteredtipos
estigmatizantes.

3) O estigma tem uma natureza implicita e dissimulada.

Relativamente a natureza dos motivos que levam a sociedade a estigmatizar
a incapacidade, nao foi possivel identificar uma motivagao evidente. Pelo
contrario, a analise dos resultados parece apontar para uma natureza
dissimulada, e possivelmente inconsciente do estigma, com base em
assungoes erradas que levam a atitudes e comportamentos de discriminacdo
encobertos por regras criadas “supostamente com base em outras situagoes”,
negligéncia, condescendéncia e superprotecao.

Parece existir uma forte relacdo entre o estigma e atitudes implicitas, como
avaliagdes globais de aprovacgao ou desaprovacao, que se exprimem através
de uma linguagem subtil e dissimulada que se constituem como um dos
fatores preponderantes na reproducdo do estigma. Os preconceitos e atitudes




discriminatdrias sao muito dificeis de expor, raramente sendo assumidos ou
acompanhados com um discurso negativo explicito relativamente a pessoa
com incapacidade.

No mesmo sentido, na analise semantica aos produtos de apoio, sdo muito
mais evidentes as conotagdes positivas aos produtos que apresentam
estratégias antiestigmatizantes, do que as conotagdes negativas
relativamente aos produtos estigmatizantes. Embora a cadeira de rodas e o
andarilho de referéncia tenham sido os Unicos, do grupo de produtos testado,
a apresentar conota¢des negativas, mesmo nestes ndo apresentam uma
associacdo significativa as palavras consideradas como mais estigmatizantes,
como “incompetente” ou “inutil”.

Os resultados deste inquérito vao ao encontro da argumentacao de
Devlieger (2010), que salienta a importancia da existéncia de narrativas
antiestigmatizantes como forma de combater a discriminagdo. Para este
autor, mais do que tentar expor o estigma, parece ser eficaz produzir
narrativas explicitas e estruturadas que, por serem contrarias aos estereotipos
estigmatizantes, confrontam comportamentos e convicgdes implicitas, quer
estes tenham uma natureza dissimulada ou inconsciente.

4) Nem sempre os produtos mais positivos sao os mais adequados.

Os produtos de apoio parecem ter um papel importante na criagdo de
narrativas antiestigmatizantes, na medida em que permitem as pessoas com
incapacidade explorar novos comportamentos e desenvolver aspetos das sua
personalidade, que de outra forma permaneceriam ocultos sob preconceitos
e assungdes implicitas, contudo o seu sucesso depende ndo so6 de desafiar
0s estereotipos sociais, mas também responder as expectativas e potencial
individual de cada pessoa.

A andlise aos produtos de apoio, realizada neste estudo, torna claro
que apropriagdo de um produto antiestigmatizante é condicionada pela
percecao de utilidade que este estabelece com os habitos, expectativas e
necessidades da pessoa a quem se destina. Ou seja, que o significado dos
objetos antiestigmatizantes ndo é produzido de forma isolada da vida real.

Compreender o valor particular que o conceito de utilidade parece ter dentro
do significado global de um produto antiestigmatizante parece ser essencial,
pois por mais positivo que seja 0 campo semantico de um produto, se este
for considerado como inutil, parece destinado a ser preterido pelas proprias
pessoas com incapacidade, tornando-se, assim, pouco relevante no processo
de mudanca de mentalidades.

Por outro lado, se um produto for considerado como Util, mas nao apresentar
outras conotagdes positivas, ou mantiver até conotagdes negativas, tal
ndo significa que este ndo contribui para a reprodugdo dos esteredtipos
estigmatizantes, que impedem o desenvolvimento da identidade e aceitacao
social da pessoa estigmatizada.

Assim, para que um produto possa ser considerado como antiestigmatizante,
torna-se necessario que este seja, simultaneamente, conotado como “Util”,
0 que aponta para a sua apropriacao pelas pessoas com incapacidade, e com







Figura 70. Visualiza¢ao da
experiéncia de utilizagdo do
projeto de mobilidade ao ar livre
Imagem apresentada em Novembro
de 2013, no poster "Design contra o
Estigma — Projeto de mobilidade ndo
estigmatizante para pessoas com
deficiéncia motora”, no 5° Encuentro
BID — Centros Iberoamericanos

de Ensenanza de Disegno, em
Madrid, organizada pela DIMAD
Central de Disefio Matadero.

6. UM PROJETO DE MOBILIDADE AO AR LIVRE

Neste capitulo sera discutido o design de um produto antiestigmatizante,
desenvolvido a partir dos resultados do inquérito realizado aos grupos
dEficientes Indignados e Associacao Gulliver, apresentados no capitulo
anterior. Este projeto procura, ndo so6, desenvolver um produto que seja
considerado como Util e antiestigmatizante por este universo de pessoas,
como também procura analisar, de forma mais abrangente, como os
principios antiestigmatizantes podem ser aplicados no desenvolvimento de
um projeto em concreto.

Embora seja claro, que os participantes no inquérito ndo sdo estatisticamente
representativos da generalidade das pessoas com incapacidade em Portugal,
dado que constituem um subgrupo, mais jovem, com escolaridade superior,
e em geral mais informado e mobilizado, também ¢é verdade que as
caracteristicas que apresentam os aproximam do que Goffman (1990), Ostroff
(1997) e Charlton (2000) consideram como oradores ou especialistas.

Neste sentido, as caracteristicas dos grupos inquiridos conferem-lhes um
papel particularmente relevante no processo de afirmacdo e reivindicagdo
de direitos por parte das pessoas com incapacidade em Portugal,
atribuindo-lhes um tipo de representatividade relativamente a caracteriza¢do
do estigma na realidade portuguesa, que advém da sua capacidade de olhar
criticamente para o contexto social em que estdo inseridos e de expressar
opinido. Com base nesta concepc¢do, pode considerar-se que partir do
inquérito realizado permite desenvolver produtos, que se relacionam com
a forma como o estigma se expressa na realidade portuguesa de forma
abrangente.

O desenvolvimento de um produto de apoio para a mobilidade fisica foi
escolhido como condicao de partida, em grande parte, porque a quase
totalidade das pessoas com incapacidade que participaram no inquérito
aos grupos dEfecientes indignados e Associacdao Gulliver referiram ter
incapacidade a nivel motor. Procurou-se, desta forma, garantir que a opinido
dos participantes assenta, ndo so, na sua capacidade de conceptualizar o
estigma, mas também, na sua experiéncia da incapacidade na primeira
pessoa, que torna a sua apreciacdo mais fidvel e representativa.

De forma a permitir a comparabilidade dos resultados alcancados neste
projeto foi utilizada a mesma metodologia de analise de significado, utilizada
para analisar produtos existentes, com base na criagdo de um campo
semantico a partir de conotagodes.

Esta metodologia permitiu confrontar o projeto desenvolvido, no ambito
desta tese, com um conjunto de produtos existentes, nomeadamente no que
diz respeito ao seu potencial para estabelecer conotagdes antiestigmatizantes
e para ser considerado como Util e adequado pelos participantes no inquérito.

Os dados recolhidos no inquérito permitem destacar como tendo sido
considerados como mais relevantes os produtos que se relacionam com
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a mobilidade quotidiana. Neste sentido, é de realcar que produtos com
campos semanticos muito positivos, como as cadeiras de rodas desportivas
apresentadas nas paginas 160 e 161, foram claramente considerados como
menos relevantes para a inclusao social do que por exemplo a scooter de
mobilidade, apresentada na pagina 164, que demonstrou um elevando nivel
de aprovagao por parte dos participantes, apesar de ndo apresentar um
campo semantico particularmente positivo.

Paralelamente, o interesse expresso pelos inquiridos em atividades como
“viajar”, “visitar exposi¢des”, “ir a concertos” ou “ir a praia”, apresentado nas
figuras 51 e 52 das paginas 140 e 141, aponta para produtos com potencial
para serem considerados simultaneamente como simbolicamente positivos,
Uteis e relevantes. Estas atividades para além de irem ao encontro das
expectativas dos inquiridos, relacionam-se com uma evidente mensagem
antiestigmatizante, que acentua a possibilidade de se fazer algo porque se

quer.

Baudrillard (1995) argumenta que a necessidade de lazer nas sociedades
contemporaneas, nao reponde apenas a uma necessidade fisica de descanso,
mas também a uma necessidade simbdlica, em que a pessoa se permite
explorar atividades, liberta de constrangimentos econdmicos. Para este
autor, o consumo do tempo improdutivo em atividades de natureza ludica
simboliza liberdade.

Atividades como “viajar”, “visitar exposi¢des”, “ir a concertos” ou “ir a
praia” subentendem esta dimensao de livre arbitrio, sendo por este motivo
contrarias aos esteredtipos estigmatizantes, que tendem a ver a pessoa com
incapacidade como alguém limitado nas suas possibilidades de escolha e cuja
vida é dominada por atividades que procuram curar ou reabilitar.

Paralelamente, estas atividades, por se aproximarem de habitos culturais
generalizados na sociedade portuguesa, promovem a aproximacgdo entre as
pessoas com incapacidade e as outras pessoas, sugerindo diferentes formas
de inclusdo social, que acentuam as preferéncias e capacidades existentes,
mais do que a reabilitagdo dos deficits funcionais.

Por fim, considerou-se também como relevante que o produto a desenvolver
fosse orientado para a circulagdo em espago publico, ndo so por ter sido neste
ambiente que o estigma e a discriminagao foram descritos como sendo mais
prevalentes, mas também porque a presenca publica acentua a dimensao de
desafio aos preconceitos socialmente enraizados, incentivando as pessoas
com incapacidade a deixar progressivamente a seguranca dos ambientes
pouco expostos a discriminagao.

6.1. METODOLOGIA

A metodologia utilizada neste projeto vai ao encontro do que Frayling
(1993) denomina de investigacdo através do design, ou seja, da produgdo de
conhecimento através da resolucdo pratica de um projeto de design.

Este modelo de investiga¢do, que nas Ultimas duas décadas tem sido
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amplamente discutido pela comunidade académica na area do design,
aproxima-se das metodologias de investigacdo-acao (Lewin, 1946, 1948)
utilizada nas ciéncias sociais desde a década de 1940, nomeadamente pela
sua natureza orientada para a solucao de problemas reais. Para Lewin (1946)
a investigacdo-agao é necessaria em todos os campos do conhecimento,
fazendo a ponte entre as leis gerais e a sua aplicagdo. Segundo este autor é
o conhecimento proveniente da investigagao-acao que permite, por exemplo,
a um cirurgiao operar um paciente.

Lewin (1946) argumenta que para se conseguir realizar transformag¢des num
determinado sistema social, ndo basta conhecer as leis gerais que regulam,
também é necessario ser capaz de diagnosticar as condi¢des que tornam
cada caso Unico e particular. Por mais profundo que seja o conhecimento
sobre os mecanismos do estigma, estes continuam a ser o equivalente
as leis gerais da fisiologia humana para um cirurgido, ndo substituindo o
conhecimento adquirido por experiéncia adquirida em casos reais de combate
a discriminagao.

Simon (1981) e Cross (2007) consideram que a investigagao através do design,
ndo sé é marcada pela sua natureza de resposta a casos singulares, como
apresenta especificidades proprias, que decorrem do proprio “objeto” em
estudo. Seqgundo estes autores, o design deve ser considerado como um
campo disciplinar com caracteristicas proprias, que derivam deste se dedicar
a criagao de algo que ainda nao existe.

Simon (1981) define como “objeto” de estudo do design a producao do
mundo artificial, que considera ser motivada pela vontade de criar uma
realidade futura, vista como preferivel relativamente a realidade existente.
Segundo este autor, o design, porque ndo procura descrever realidade tal
como ela é, ndo pode ser avaliado a partir da sua capacidade de produzir
resultados “verdadeiros”, na medida em que estes subentendem produtos
e comportamentos, que ainda ndo existem, ou que ndo sdo socialmente
representativos, no momento em que estdo a ser projetados.

No design de produtos que procuram combater o estigma a ideia de
realidade futura, que se pretende alcancar e construir, é particularmente
evidente. Um produto antiestigmatizante procura, sempre, contribuir para
o desenvolvimento de uma sociedade mais justa, logo, pressupde que os
habitos dominantes, que caracterizam o contexto social onde pretende
intervir, sdo pelo menos até certa medida preconceituosos. Neste sentido,
o design de produto antiestigmatizante consiste num esforco para tentar
alterar as condigdes existentes num determinado contexto social.

Cross (2007) procurando definir os valores e metodologias inerentes a
investigacao através do design, argumenta que o mundo artificial é produzido
a partir de estratégias de prototipagem e visualiza¢ao, que se relacionam com
a realidade, mais com base na noc¢do de “adequac¢do” do que na nocgao de
“verdade”. Partindo deste ponto de vista, pode considerar-se que a validade
de um projeto antiestigmatizante, ndo depende deste ser uma representacao
fiel e “verdadeira” da realidade existente, mas do seu potencial para provocar
transformacoes consideradas como necessarias e adequadas, nesta realidade.




Embora, ndo exista um consenso absoluto sobre as metodologias a utilizar
num abordagem de investigacdo através do design, podem identificar-se
duas caracteristicas como fundamentais. Por um lado, autores como Simon
(1981) e Cross (2007) defendem que a produ¢do de conhecimento através
do design decorre dos métodos de trabalho utilizados pelos designers, que
se caracterizam por lidarem com problemas pouco definidos, pelo recurso
a empatia, ao sentido pratico e a prototipagem. Por outro lado, autores
como Frayling (1993) e Archer (1995) defendem que a investigacao através
do design se separa da pratica do design, por ser orientada para a producdo
de conhecimento, sendo neste sentido semelhante a investigagao cientifica
como um todo.

A conciliagdo destas duas caracteristicas, pode por vezes mostrar-se dificil,
essencialmente devido aos “saltos criativos” inerentes a pratica do design
(Cross, 2007) que dificilmente encontram justificacdo metodoldgica. Jones
(1991) salienta a importancia que o acaso tem no processo de design,
considerando que os processos logicos, subjacentes a generalidade das
metodologias de design, tendem a falhar na explicacdo dos processos
cognitivos que estdo na base da criagdo de novos produtos.

Para Jones (1991) os designers trabalham com problemas, que por existirem
no contexto real da vida das pessoas, apresentam uma natureza indefinida,
que deriva da complexidade da vida real, onde convergem muitas variaveis
em simultaneo. Seqgundo este autor, as metodologias l6gicas tendem a
isolar apenas algumas destas variaveis sendo, por este motivo, ineficazes na
producdo de resultados adequados a complexidade da vida como um todo.

Dunne e Ragby (2014) argumentam a importancia da especulacdo e do
“sonho” nos processos de transformacgao social, considerando que sdo estes
que permitem as pessoas imaginarem o mundo de uma forma radicalmente
diferente da que existe, inspirando-as a procurar alcancar esta realidade.
Para estes autores a construgao do futuro, passa necessariamente por uma
primeira fase de imaginacao e especulacdo.

Para Branzi (2006) este processo nao passa necessariamente pela
transformacdo radical da realidade, mas por uma pratica de criagdo de novas
alternativas e possibilidades que aumentam a possibilidade de escolhas
disponiveis, permitindo desta forma, a sociedade evoluir.

Contudo, apesar das divergéncias que separam as formulagdes dos varios
autores, pode considerar-se que na sua esséncia todos consideram que
a investigacdo em design ndo subentende necessariamente uma menor
capacidade especulativa do que a pratica do design, e que precisa dela para
conseguir manter-se focada na produc¢do da realidade futura. A investigacdo
em design, apenas, acentua a importancia de valida¢do dos seus resultados e
de uma comunicacao objetiva que demonstre como estes se relacionam com
0s objetivos e condicionantes a que procuram responder.

Assim, no presente estudo, considerou-se que nao se tentaria explicar a
dimensao emocional e cognitiva, que se encontra na base do processo criativo
subjacente a pratica do design de produtos antiestigmatizantes, assumindo
que este trabalho serd sempre realizado a partir de processos, que embora
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tenham como principal fonte de inspiracao a proximidade e empatia com as
pessoas com incapacidade, acarretam necessariamente uma elevada carga
de subjetividade.

Por outro lado, procurou-se tornar o mais claro possivel os motivos que
justificam cada decisdo tomada, tentando demonstrar como os resultados
alcancados se relacionam, quer com as condicionantes do projeto, quer com
as expectativas de transformagao social, que subentendem.

Embora, o desenvolvimento de um produto antiestigmatizante seja focado na
codificagdo de uma mensagem que se procura transmitir, &€ impossivel fazé-lo
sem ter em consideracdao a forma como o funcionamento de um produto
influencia a percepg¢ao do sentido global.

Um produto cujo funcionamento é considerado como inseqguro ou
desadequado verd necessariamente o seu sentido global afetado por
esta percepgdo, tornando mais dificil a sua associagdo a conotagdes
antiestigmatizantes. Um objeto dificil de utilizar, ou que exige apoio por parte
de terceiros, tende a acentuar a percep¢ao de dependéncia, fragilidade e
incapacidade, da pessoa que tem de o utilizar, reforcando desta forma os
esteredtipos estigmatizantes que existem sobre ela. Pelo contrario, um objeto
cuja utilizagdo acontece de forma fluida e natural acentua as capacidades da
pessoa que o estd a utilizar, contribuindo para questionar os preconceitos
sobre o que ela consegue fazer.

No design de um produto de apoio a mobilidade, a tensao entre o significado
desejado e exequibilidade manifesta-se principalmente entre expectativas de
agilidade, autonomia e experiéncia de elementos simbolicamente associados
a liberdade, a par da necessidade de garantir uma utilizagdo sequra e
confortavel, compativel com o nivel de capacidade das pessoas que o irdo
utilizar.

De forma a encontrar este equilibrio, ao longo do projeto, foram realizados
varios modelos tridimensionais, que permitiram aferir que a proposta final é
exequivel, quer ao nivel ao nivel construtivo quer de interagao.

Estes modelos, dos quais podem ser observados alguns exemplos no anexo
1, foram sendo concebidos e construidos para serem ajustados entre si com
facilidade, de forma a permitir a sua experimentacao fisica e reconfiguracao
em novas solugdes. Neste processo, foram realizados continuamente testes
empiricos, alguns com a participagdo de pessoas com incapacidade, com vista
a aferir a resisténcia, sequranga, manobrabilidade, estabilidade e facilidade
de utilizagdo das propostas em desenvolvimento.

Aflexibilidade construtiva que decorreu deste processo de trabalho, além de
facilitar o processo de teste, originou, também, a que a solucgao final fosse
mais facilmente personalizavel, indo ao encontro da diversidade ergondmica
e funcional das pessoas com incapacidade. A forma como esta personalizacao
se concretiza nos diferentes elementos do projeto sera alvo de descricao e
analise mais profundas, a medida que estes forem sendo apresentados, no
decorrer do capitulo.

Com base nestes modelos, foi possivel ter um maior nivel de certeza




relativamente as caracteristicas e forma final do projeto, tornando-se,
assim, possivel desenvolver modelos virtuais orientados para a analise do seu
significado, a partir de associagdo semantica. Estas visualizagdes foram entdo
testadas num novo inquérito aos grupos dEficientes Indignados e Associacdo
Gulliver, em condi¢des semelhantes ao inquérito anteriormente realizado a
doze produtos existentes, de forma a permitir uma analise comparativa dos
resultados.

Com a intengdo de manter o foco na forma como podem ser codificados
significados antiestigamizantes num produto, o presente capitulo foi
organizado a partir de uma logica, que seque a descri¢do dos principais
elementos deste produto na sua versao final, deixando de fora todas as opgoes
falhadas, que foram sendo abandonadas a medida que se foi constatando a
sua ineficacia ou impossibilidade.

No anexo 2, podem ser consultados os desenhos técnicos detalhados do
projeto desenvolvido, a partir dos quais foram realizadas ilustracoes que
acompanham o texto deste capitulo.

6.2. UM SIDECAR ACESSIVEL

Um carro lateral, ou sidecar, € um equipamento com uma roda desenhado
para ser montado num motociclo ou numa bicicleta, criando um veiculo com
trés rodas. O sidecar procura resolver a questao de como levar um passageiro
num veiculo de duas rodas.

A invencdo do sidecar remonta ao final do século XIX, tendo sido atribuida
a primeira patente a W. J. Graham da empresa inglesa Graham Brothers,
em 1903 (Kendall, 2003). Apesar de ao longo do século XX terem surgido
varios sidecars desenvolvidos pelos grandes fabricantes de motociclos, de
onde se destaca a BMW com os seus iconicos sidecars utilizados durante
a Segunda Guerra Mundial, o desenvolvimento e producao de sidecars é
hoje maioritariamente realizado por empresas especializadas, de menor
dimensao, que oferecem modelos que podem ser acoplados a motociclos
existentes.

A generalidade dos sidecars existentes continuam a apresentar uma forma
em canoa caracteristica dos sidecars desenvolvidos nas décadas de 50 e
60, nomeadamente o classico Royal Enfield, apresentado na figura 71. O
sidecar é hoje um produto de nicho, com uma comunidade de utilizadores
fiéis, organizados em fdéruns online onde sdo debatidas inUmeras questodes
relacionadas com a sua construgao, montagem e manutencao.

Ao observarmos a histdria dos sidecars, torna-se claro que o seu falhanco
comercial, e abandono por parte das grandes marcas, se encontra relacionado
com o sucesso do automovel, que a apds a Segunda Guerra Mundial se tornou
num produto cada vez mais barato e massificado, que levou a que o sidecar
a evoluisse como um produto para entusiastas, associado a uma utilizacao
mais ludica do que funcional.

E frequente encontrarem-se na internet videos ou imagens de sidecars
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Figura 71. Motociclo com sidecar
Royal Enfield Classic 500

Modelo classico de sidecar com

o caracteristico formato em
canoa, que embora apresente
uma boa aerodinamica e protecdo
do passageiro relativamente a
forca centrifuga que resulta das
viragens para a esquerda, torna
muito dificil o acesso por pessoas
com incapacidade motora.
Imagem recuperada em 3 de
outubro de 2016 de http://
sideroist.com/2015/10/16/royal-
enfield-classic-500-sidecar/

personalizados, construidos pelos seus proprietarios. Este modelo de
construgdo, em grande parte amadora, leva a que por um lado ndo existam
grandes inovagdes tecnoldgicas e por outro se possam observar uma
grande variacdo de opg¢oes construtivas. Este modelo de construcao aberto
a comunidade é acompanhado pela circulagdo de manuais (Kendall 2003,
2003a) que explicam as principais regras a ter em conta para a construcao de
um sidecar, nomeadamente os principais cuidados a ter, de forma a assequrar
a manobrabilidade e estabilidade.

Paralelamente, marcas como a Ural por exemplo, que permaneceram fiéis
ao fabrico de sidecars de origem para os seus motociclos, apresentam hoje
uma identidade claramente relacionada com o prazer da vida ao ar livre,
tirando partido da dimensao ludica associada a utilizagdo de um sidecar,
onde uma menor velocidade e conforto, do que os proporcionados por um
automovel, sdo compensados pela maior exposi¢ao aos elementos e sensa¢do
de aventura.

Um motociclo equipado com sidecar apresenta varias caracteristicas que
o tornam potencialmente relevante, quer relativamente a aplicacdo dos
principios antiestigmatizantes quer como resposta aos resultados do
inquérito realizado aos grupos dEficientes Indignados e Associacao Gulliver,
nomeadamente:

i) Um motociclo com sidecar partilha do capital simbdlico positivo
culturalmente associado as motas, enquanto objetos conotados com

\

v
)
LENF
Yon rgTw..‘%* -
3 3

' e




liberdade, apresentando, no entanto, uma maior seguranca, que advém da
sua maior estabilidade e menor capacidade de aceleragao.

ii) A experiéncia de ar livre proporcionada, contribui para uma sensacdo de
imersao no mundo, que deriva da exposi¢do sensorial ao sol ou o vento.
Paralelamente, as suas dimensdes, peso, autonomia e manobrabilidade
permitem circular em trilhos estreitos e sem pavimentacao especifica, dando
acesso a locais onde é impossivel ir com um automovel ou com produtos de
mobilidade existentes, como as cadeiras de rodas elétricas ou as scooters de
mobilidade.

iii) Proporciona uma experiéncia de contacto partilhada entre duas pessoas.
Mesmo que apenas uma delas tenha as capacidades necessarias para
conduzir, esta experiéncia proporciona uma nova forma de adquirir vivéncias
em comum, libertando as pessoas com incapacidade e seus familiares ou
amigos dos papéis estereotipados de “deficiente” e “cuidador”.

iv) Adequa-se as caracteristicas dos espacos publicos das cidades de Lisboa
e Porto, locais de proveniéncia da maioria dos participantes no inquérito
realizado, permitindo vencer os declives naturais existentes nestas cidades,
podendo vir a ser utilizado, tanto em percursos de mobilidade quotidiana,
como em atividades turisticas ou de lazer, tais como passear, visitar
monumentos ou ir a beira mar.

v) A sua dimens3o publica contribui para uma maior visibilidade social das
pessoas com incapacidade, projetando uma imagem de liberdade, contraria
aos esteredtipos estigmatizantes, podendo, assim, tornar-se um estimulo
para a mudanca de mentalidades, ndo apenas para as pessoas que o estdo a
utilizar, mas também para todas as outras com que se cruzam nos trajetos
realizados.

Todavia, apesar do seu potencial antiestigmatizante, os sidecars existentes
apresentam varias caracteristicas que dificultam a sua utilizagdo por pessoas
com mobilidade reduzida. De entre essas caracteristicas sdo de destacar as
dificuldades de acesso e utilizagdo de forma autonoma e fluida.

6.3. PRINCIPIOS ESTRUTURAIS DE UM SIDECAR

Um sidecar, por acrescentar uma terceira roda a um motociclo, aumenta-lhe a
estabilidade, mantendo-o em equilibrio mesmo quando parado, caracteristica
que facilita a sua utilizacdo por pessoas com incapacidade nos membros
inferiores, visto que se mantém equilibrado nos momentos de paragem sem
necessidade do apoio dos pés do condutor.

Em movimento, um motociclo com sidecar, por ser uma estrutura assimétrica
com apenas uma roda motriz, apresenta um comportamento dinamico
imperfeito, que precisa de contrabalangar um conjunto de compromissos,
para que possa ser conduzido com facilidade.

O atrito provocado pelo vento no corpo do sidecar, associado ao atrito
existente entre pneu do sidecar e o chdo, provocam uma forga assimétrica,
que puxa o sidecar para o lado oposto ao motociclo, impedindo-o de andar
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Figura 72. Avanco da roda do
sidecar relativamente a roda
traseira do motociclo

O avango da roda permite encontrar
o ponto onde existe um melhor
equilibrio entre a manobrabilidade e
a estabilidade do conjunto composto
pelo motociclo e sidecar. Um avanco
entre 200 e 300 milimetros &, segundo
Kendall (2003), utilizado pela grande
generalidade dos sidecar existentes.

naturalmente em linha reta. Além desta questdo, os diferentes raios de
curvatura das varias rodas provocam um arrastamento da roda do sidecar que
dificulta a manobrabilidade do conjunto, principalmente durante a viragem
para o lado do motociclo.

A tentativa de compensacdo destes comportamentos fisicos estad na base
da maioria das inovagdes tecnoldgicas que foram sendo introduzidas nos
sidecars ao longo da sua evolugdo. Desde a criagdo de modelos que permitem
ainclinagdo da mota durante a viragem, a utilizagdo de duas rodas motrizes,
ou ao desenvolvimento de diferentes tipos de suspensao, muitas foram sendo
asinvengodes, e patentes, que aperfeicoam o funcionamento de um motociclo
com sidecar.

Dentro deste corpo de conhecimento, existe uma parte consideravel que é
de dominio publico, passivel de ser utilizado por qualquer pessoa, e que pode
servir como base para o desenvolvimento de um sidecar seguro, confortavel
e facil de conduzir.

Um dos elementos mais relevantes para o equilibrio de um motociclo com
sidecar é a posicao da terceira roda relativamente as rodas do motociclo,
na medida em que esta posi¢do é determinante para a distribuicdo do
peso do passageiro, tendo consequéncias particularmente evidentes quer
na estabilidade do conjunto, principalmente durante a travagem, quer na
facilidade em curvar.

O posicionamento da roda do sidecar relativamente a roda traseira do
motociclo é comummente denominado de avango da roda. A generalidade
dos sidecars utiliza um avango da roda ente 20 cm e 30 cm (Kendall, 2003,
p.42), 0 que garante o equilibrio entre uma boa distribuicdo de peso e uma
facil manobrabilidade.

Para compreender como o avanco da roda interfere na dire¢do do sidecar,
importa perceber que, por ser habitualmente uma roda fixa, a roda do sidecar
ndo curva, e que por esse motivo quanto mais a frente estiver, mais contraria




o raio de curvatura realizada pelas rodas do motociclo.

Se ndo existisse avango da roda, o eixo da roda do sidecar ficaria alinhado
como o eixo traseiro do motociclo, levando a que as duas rodas traseiras
descrevessem circulos semelhantes. Assim sendo, quanto mais a roda do
sidecar se aproxima da frente do motociclo maior é a divergéncia entre os
raios de curvatura das diferentes rodas, o que aumenta o arrastamento da
roda do sidecar e torna o processo de virar mais dificil.

Contudo, se para a manobrabilidade um pequeno avanco da roda funciona
melhor, para a distribuicdo de peso verifica-se 0 oposto. Um sidecar sem
avanco da roda colocaria uma parte substancial do peso na roda da frente
da mota, que se encontra desviada do centro de gravidade do sidecar. Esta
distribuicao de peso levaria a que, em momentos de travagem, quando o peso
do sidecar e ocupante sdo projetados para a frente, este tendesse a inclinar,
levantando a roda traseira do motociclo e entrando em risco de capotar.

Assim, a decisdo sobre quanto a roda do sidecar deve avancar assenta
num equilibrio entre estabilidade e manobrabilidade, para o qual também
contribuem outras caracteristicas do conjunto composto pelo motociclo e
sidecar, nomeadamente a inclinagdo lateral do motociclo, a convergéncia
das rodas e a largura do sidecar.

Uma das principais diferengas na condu¢do de um motociclo com e sem
sidecar encontra-se na forma como estes curvam: num motociclo isolado
a mudanca de dire¢do é acompanhada pela inclinagdo do condutor para o
lado que quer virar; num motociclo com sidecar esta inclinagdo nao é possivel
para o lado onde esta acoplado o sidecar e so é possivel para o outro, se a
roda do sidecar for levantada no ar. Assim, a condu¢dao de um motociclo com
sidecar, com excec¢do de alguns modelos, é feita com o motociclo na vertical,
recorrendo apenas a rotacdo da roda da frente.

Kendall (2003, pp.43-45) afirma que uma ligeira inclinagdo do motociclo,
com o maximo de dois graus, para o lado oposto ao sidecar, frequentemente
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Figura 73. Inclinagdo do motociclo
Alinclinagdo do motociclo tanto
pode ser feita para dentro como
para fora, conforme esteja
inclinada para o lado do sidecar o
lado oposto, respetivamente.

Uma inclinagdo para fora tende

a compensar o arrastamento do
sidecar para o lado direito que
resulta da posi¢do assimétrica

da roda motriz. Kendall (2003)
sugere que uma inclinagdo para
fora até 2° garante uma progressdo
mais facil em linha reta.



Figura 74. Convergéncia ente as
rodas do motociclo e sidecar
Tradicionalmente a convergéncia
de um sidecar é medida pela
diferenca de distancias entre os
planos das rodas, medidas nos
extremos das rodas do motociclo.
Se esta medida for igual, a frente

e atras, os planos das rodas sdo
paralelos e o conjunto apresenta
uma convergéncia de o mm.

Se a medida a frente for inferior,

o0 conjunto apresenta uma
convergéncia entre as rodas, que
segundo Kendall (2003) pode ir até
um maximo de 25 mm, como forma
de compensagao do arrastamento
do sidecar para o lado direito.

denominada como inclinagdo para fora, provoca um efeito de compensacdo
ao arrastamento da roda do sidecar, equilibrando o conjunto e facilitando
a progressdo em linha reta, devido ao facto do motociclo fazer forca para a
esquerda enquanto o sidecar puxa para a direita.

Outra forma de compensar o arrastamento da roda do sidecar consiste na
criacdo de uma ligeira convergéncia entre a roda do sidecar e o alinhamento
das rodas do motociclo, orientando o sidecar ligeiramente na direcao do
motociclo. Sequndo Kendall (2003, pp.44-46), a convergéncia entre rodas
ndo deve ultrapassar os 25 mm, medidos nas extremidades das rodas do
motociclo, conforme demonstrado na figura 74, e afinada até que o conjunto
apresente uma progressao natural em linha reta.

Finalmente, a largura do sidecar também interfere na manobrabilidade.
Kendall (2003, p.45) refere que a grande generalidade dos sidecars apresenta
uma largura inferior a 1250 mm, medida entre a linha central da roda do
sidecar e a linha central que passa pelas rodas do motociclo. Uma largura
maior dificulta a viragem para o lado esquerdo, devido a uma maior
divergéncia entre os raios de curvatura das varias rodas e consequente um
maior arrastamento da roda do sidecar. Uma largura menor, embora facilite a

| convergéncia maxima |
d-25mm .
|

distancia entre rodas (d) |




manobrabilidade geral do conjunto, tende a ndo garantir o espago necessario
para acomodar o passageiro.

6.4. CHASSIS

Um dos primeiros aspetos a ter em consideragdo no design de um sidecar
passa pela definicdo dos pontos de ligagdo ao chassis do motociclo, que
devem ser capazes de suportar o esfor¢o sem partir ou deformar. Diferentes
modelos de motociclo utilizam diferentes estratégias de fixagdo, sendo
comum a utilizagdo de um a quatro pontos de ligacao.

As scooters, por normalmente ndo terem expostos os reforgos tubulares que
compdem o chassis, apresentam uma maior dificuldade na ligagao, e oferecem
menos opg¢oes, do que os modelos de motociclo onde o chassis tubular esta
diretamente acessivel. Contudo, a sua economia, facil aprendizagem e baixa
poténcia tornam-nas adequadas para um ambiente de estradas e caminhos
locais, onde se circula a baixa velocidade.

A grande generalidade dos sidecars produzidos para scooters inspiram-se
diretamente no sidecar comercializado pela Piaggio, para o modelo Vespa
150 VL1, langado em 1954, ndo sé ao nivel do formato do habitaculo do
passageiro, como da estratégia de ligagdo entre o sidecar e o motociclo,
que consiste num Unico brago longo de ligacdo, fixo a um reforgo estrutural
localizado por baixo do apoio de pés do condutor da Vespa.

A eficdcia e simplicidade deste sistema ligagao é um dos principais motivos
que justifica continuarem a utilizar-se essencialmente Vespas cldssicas na
construcao das scooters com sidecar, tirando partido do seu chassis em chapa,
que permite um acesso mais direto a varios dos seus pontos estruturais.

No presente projeto, partiu-se da estratégia estrutural utilizada no sidecar
desenvolvido pela Piaggio para construir um modelo a escala real, que
permitisse a experimentacdo de diferentes hipoteses de posicionamento do
assento que melhorassem, por um lado, a postura do passageiro, e por outro,
0os momentos de entrada e saida do sidecar.

Ao analisar as principais estratégias de transferéncia entre uma cadeira de
rodas e outro assento, detetou-se que ao aproximar o mais possivel a cadeira
de rodas do assento do sidecar, seria possivel garantir uma passagem mais
facil e segura entre os dois planos de assento, reduzindo-se quer o esforco
necessario para suportar o peso do corpo no momento da transferéncia, quer
0 espago sem apoio, que acarreta o maior perigo de queda.

Esta aproximacao obriga a que o assento do sidecar tenha de ser mais alto do
que é habitual nos modelos existentes, e que tenha de estar mais proximo
do limite lateral da carenagem. Caracteristicas que sdo a partida faceis
de compatibilizar, dado que a principal dificuldade no acesso aos sidecars
tradicionais consiste em ter de passar sobre a roda do sidecar para aceder ao
assento. Subir o assento do sidecar aumenta o espago existente por baixo do
assento e permite que a roda seja colocada por baixo deste, deixando assim
de ser um obstaculo ao acesso lateral.




Ao colocar a roda sob o assento, este fica naturalmente mais préoximo do
limite lateral do sidecar, permitindo ndo so a aproximac¢do adequada de uma
cadeira de rodas, como apresentando vantagens para a generalidade das
pessoas com problemas de mobilidade, como pessoas idosas ou invisuais,
que deixam de ter de passar as pernas sobre a roda, para acederem ao interior
do sidecar.

Este reposicionamento do banco do sidecar, tem também como consequéncia
reduzir a distancia da roda do sidecar ao plano central do motociclo para
apenas 925 mm, o que aumenta consideravelmente a facilidade de viragem
para o lado esquerdo e manobrabilidade em geral.

De forma a avaliar a possibilidade de construir um sidecar com um assento
mais alto que os habituais, foi construido um chassis em tubo de ago, em
que se privilegiou a facilidade de reconfiguragao dos varios elementos que o
constituem, permitindo o facil ajuste dos dimensionamentos relevantes para
a estabilidade e manobrabilidade do conjunto. Para tal, todas as ligagdes
entre elementos que apresentavam relevancia para o equilibrio dinamico
do sidecar foram desenhadas de forma a serem fixas através de ligagdes
aparafusadas.

A partir da defini¢do preliminar da posigao do assento iniciou-se a constru¢ao
de um chassis que permitisse a realizagcdo dos varios ajustes necessarios ao
alinhamento do sidecar, de forma a dar-se inicio aos testes de condugao.

Figura 75. Vista explodida do
sidecar, desenvolvido pela Harley
Davidson para a scooter Tooper
Entre 1960 e 1965, a famosa marca de
motos americana, Harley Davidson,
respondendo ao sucesso das scooters
europeias, langa o modelo Topper,
que pretendia introduzir este tipo
de mota no mercado americano.

A Harley Topper apresentava um
sidecar como acessorio original,
utilizando um brago de ligagdo
semelhante ao utilizado pela
Piaggio nos sidecars que produziam
para as Vespas, mas introduzindo
uma suspensdo com um brago

de torcdo, que torna o chassis do
sidecar mais simples e compacto.
Imagem recuperada em 3 de
outubro de 2016 de http://
harleytopperclub.com/sidecar.htm




A construgao do chassis aproxima-se estruturalmente do modelo
desenvolvido pela Harley Davidson para o modelo Topper, apresentado
na figura 75, nomeadamente ao nivel da fixagdo ao motociclo e suspensao
utilizada. As principais diferencas consistem na menor largura do sidecar e na
introducdo de um conjunto de sistemas de ajuste, que permitem modificar
0s seguintes parametros:

i) O avango da roda do sidecar, relativamente a roda traseira do motociclo, é
ajustado através da deslocagdo do brago que sustenta a roda do sidecar, ao
longo de um tubo que acompanha a lateral do motociclo, permitindo uma
variagdo entre 0s 0 mm e os 300 mm de avanco.

ii) Ainclinagdo do motociclo, relativamente ao plano horizontal, é controlada
através de dois sistemas de aperto coordenados: O angulo entre o motociclo
e o sidecar e o angulo do brago de suspensdo do sidecar. A coordenacao
entre estes dois sistemas de ajuste, permite regular simultaneamente a
horizontalidade do sidecar e a inclinagao do motociclo.

iii) O ajuste da convergéncia entre as rodas do motociclo e do sidecar, é
conseguido através da rotacao do reforco estrutural fixo a base da mota,
permitindo uma convergéncia maxima de 30 mm.

De forma a equilibrar os varios sistemas de ajuste, foi necessario encontrar
uma metodologia que permitisse a avaliagdo sistematica da forma como
os diferentes parametros influenciam a estabilidade e manobrabilidade do
conjunto. Como os diferentes ajustes interferem no comportamento uns
dos outros, optou-se por iniciar o processo de equilibrio colocando-os todos
na posi¢do neutra, ou seja, com uma convergéncia de zero milimetros, uma
inclinacdo de zero graus e um avanco da roda de zero milimetros.

Figura 76. Regula¢des do chassis
com vista ao equilibrio do conjunto
composto pelo motociclo e sidecar
1) Suporte fixo por baixo do

plano dos pés do motociclo,

cuja furagdo permite a rotagdo

no plano horizontal até uma
convergéncia maxima de 30 mm.
2) O avango da roda do sidecar,
relativamente a roda traseira do
motociclo, pode ser ajustado através
de um sistema de aperto que corre
ao longo da lateral do motociclo.
3) O mesmo sistema que permite
ajustar o avanco da roda, também
permite a regulacdo da inclinagao
do motociclo, através do ajuste

do angulo entre o brago, que
suporta a roda do sidecar, e 0
suporte fixo a base do motociclo.
4) O angulo de partida do brago

de suspensao permite regular com
precisdo a distancia entre o chdo e
eixo da roda do sidecar, garantindo
a horizontalidade do conjunto.

5) O segundo ponto de fixagdo

ao motociclo, é realizado a partir
de uma barra extensivel, que
aumenta a rigidez da ligagao
entre o motociclo e o sidecar.

Este ligagdo é fixa a um refor¢o
estrutural existente sob o assento
do chassis das Vespas classicas.




Figura 77. Vistas posterior
e superior do chassis
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Neste sentido, o conjunto foi montado num plano horizontal perfeitamente
nivelado, onde se garantiu em primeiro lugar que o motociclo estava
perpendicular ao plano horizontal, ou seja com uma inclinacao de zero graus.
Seguidamente, o brago onde esta montada a roda do sidecar foi colocado
na posi¢cdo em que a roda do sidecar estd alinhada com a roda posterior do
motociclo, sendo ajustado o angulo da suspensao de forma a que o brago
da roda estivesse perfeitamente horizontal. Com a roda nesta posicao, foi
apertado o suporte que liga o chassis do sidecar aos reforcos estruturais
existentes sob o apoio de pés do motociclo, garantindo-se uma convergéncia
de zero graus.

Foram realizados varios testes de condugao num circuito nivelado, sem carga
no sidecar, tendo sido registados os resultados apresentados na tabela 3,
apresentada em baixo.

Comecou-se por avaliar a convergéncia das rodas. Tendo-se chegado a
conclusao que 10 mm de convergéncia garantia uma facil progressao em linha
reta, experimentou-se com esta convergénciaajustar a inclinagao da mota
para fora, ou seja para o lado oposto ao sidecar em um e dois graus. Ambas
as hipodteses pioraram consideravelmente a manobrabilidade do conjunto.

Com a convergéncia definida em 10 mm e a inclinagdo em o graus procedeu-

se ao aumento do avango da roda. Embora em teoria, um maior avanc¢o da

roda levasse a uma maior estabilidade do conjunto no momento de travagem,

principalmente durante as viragens para o lado esquerdo, os testes sem carga,  Tabela 3.Resultados dos testes
ndo demonstraram nenhum problema de instabilidade na travagem, em  de condugdo com vista ao

. equilibrio do conjunto composto
nenhuma das posi¢des do avanco na roda. . .
entre o motociclo e o sidecar.

CONVERGENCIA omm iomm 20 mm 30 mm
Desvio moderado ) Desvio moderado Desvio acentuado
o Sem desvio
para a direita para a esquerda para a esquerda
INCLINACAO o° 10 20
) Desvio moderado Desvio acentuado
Sem desvio
para a esquerda para a esquerda

AVANCO DA RODA

omm 100 mm 200 mMm 300 mm
(teste sem carga)
Boa Boa Boa Dificuldade em
manobrabilidade manobrabilidade manobrabilidade curvar para a
para os dois lados; para os dois lados; para os dois lados; esquerda; sem
sem instabilidade na sem instabilidade na sem instabilidade na instabilidade na
travagem travagem travagem travagem




12 -A ficha técnica da suspensao
de torgao Rosta DK-S 27-100
pode ser acedida em
http://www.rosta.ch/en/
products/rubber-suspension-
technology/rubber-suspension-
units.htm&productld=95

Tabela 4.Resultados dos testes

de conducao, com utilizagcao

de uma carga para simular

o peso do passageiro.

Os testes de recuo do assento foram
realizados com uma convergéncia
de 10 mm, o° de inclinagdo e 200
mm de avanco da roda do sidecar.

AVANCO DA RODA
(teste com carga)

omm

Pode observar-se, contudo, que a manobrabilidade do conjunto piorava
consideravelmente a partir de um avanco de 200 mm, o que levou a considerar
esta medida como o limite maximo do avango da roda.

Numa segunda fase de testes, de forma a simular os efeitos do peso de
um passageiro, foi fixada ao chassis do sidecar uma estrutura ajustavel em
madeira, onde foram colocados pesos de forma a simular a presenca de uma
pessoa. Os resultados desta segunda fase de testes podem ser observados
na tabela 4.

Iniciou-se a segunda fase de testes de condugdo com uma convergéncia
de 10 mm, uma inclinagdo de o graus e um avango da roda de 200 mm.
Nesta posi¢ao verificou-se uma forte inclinagao do sidecar para a frente nos
momentos de travagem, que se considerou decorrer do centro de gravidade
do passageiro estar consideravelmente mais alto do que nos sidecars
tradicionais.

Nao sendo possivel baixar o assento, devido a necessidade de garantir
a autonomia e facilidade no acesso ao lugar do passageiro, introduziu-
se um novo sistema de ajuste que permitiu recuar a posicao do assento
relativamente a roda do sidecar. A medida que o centro de gravidade do
assento e respetivos pesos foram sendo recuados, a inclinagao do sidecar
para frente no momento de travagem, foi-se tornando cada vez menor.

A partir de um recuo de 200 mmm comegaram a sentir-se inclinagdes para tras
durante os momentos de maior aceleragdo. Por este motivo, considerou-se
que este seria o recuo adequado, para equilibrar o centro de gravidade do
assento do sidecar, nos momentos de travagem e aceleragao.

Esta sequnda fase de testes demonstrou também a importancia de criar um
segundo ponto de ligagdo entre a Vespa e o sidecar, de forma a tornar mais
rigida a ligagao entre ambos, melhorando o seu comportamento aos esforgos
de tor¢do durante a aceleracao e travagem.

Nos testes de condugao com simulacdo de peso, foi também analisado o

100 mm 200 mm 300 mm
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RECUO DO ASSENTO
(teste com carga)
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comportamento de uma suspensao de tor¢ao, o modelo Rosta DK-S 27-100™.
Os primeiros testes, que utilizaram um braco de tor¢dao com o comprimento
de 100 mm, demonstraram que, com um brago deste comprimento, a
suspensao Rosta era consideravelmente mais macia do que a suspensao de
mola utilizada na roda traseira do motociclo.

O comportamento assimétrico das duas suspensdes, provocava uma
inclinagdo do conjunto para o lado direito, quando estava a ser transportado
um passageiro. De forma a aproximar o comportamento das duas suspensdes,
reduziu-se o comprimento do braco de tor¢do para 65 mm, o que harmonizou
o seu comportamento e melhorou consideravelmente a facilidade de
progressao em linha reta quer com o sidecar vazio, quer quando se transporta
um passageiro.

O conjunto de testes realizado comprovou a eficacia do sistema de ajustes
proposto, demonstrando em termos gerais a seguranga e a manobrabilidade
do conjunto.

6.5. HABITACULO

Embora a associagdo a Vespa classica assegure a partida a conotagdo a um
campo semantico muito positivo, que deriva da historia e notoriedade da
Vespa enquanto icone cultural, ndo é garantido que o significado do conjunto
com o sidecar seja tdo positivo como o da Vespa isoladamente.

Tratando-se de um sidecar para pessoas com incapacidade, o significado de
“passageiro” pode ser visto mais negativamente do que seria se a pessoa que
o utiliza ndo tivesse qualquer incapacidade. A incapacidade do passageiro,
pode ser entendida como uma confirmacdo do esteredtipo de dependéncia,
acentuando a percepg¢do que a pessoa é transportada no sidecar, ndo porque
deseja, mas porque ndo consegue ser autonoma para se transportar a ela
propria.

Até certa medida, esta dificuldade simbdlica esta presente em todos os
produtos antiestigmatizantes, no sentido em que estes tém de assumir a
incapacidade para conseguir alterar o seu significado. A grande maioria
destes produtos tende a ultrapassar a associagdo aos esteredtipos negativos
através da conota¢do com a ideia de “autonomia”, procurando demonstrar
que a pessoa consegue superar a sua incapacidade. Todavia a conotacao
com a “autonomia”, enquanto estratégia antiestigmatizante, apresenta uma
limitagdo incontornavel, que consiste em depender da capacidade da pessoa
para superar a sua incapacidade, que deixa de fora todas as pessoas que nao
conseguem ser autonomas.

No presente projeto, a conotagdo com autonomia seria relativamente mais
facil de conseguir, caso se tivesse optado pela adaptacdo da Vespa em vez
da criagdo de um sidecar. Contudo, esta estratégia antiestigmatizante sé
funcionaria para pessoas que fossem capazes de conduzir a Vespa, deixando
de fora todas as outras que, por incapacidade ou inseguranca, o nao fossem
capazes de fazer.




Figura 78. Sidecar acopolado

a uma Vespa classica .

Vista frontal a trés quartos, que deixa
antever os principais elementos que
constituem o habitaculo do sidecar,
nomeadamente: o assento, a barra de
apoio de mao e o suporte para os pés.
Imagem utilizada no inquérito
realizado junto grupos Associagdo
Gulliver e dEficientes indignados para
avaliacdo do perfil semantico coma
base em conotagdes de palavras.




Contrariamente, centrar o presente projeto no desenvolvimento de um
sidecar, em vez de um motociclo acessivel, destaca as necessidades das
pessoas que ndo conseguem superar a sua incapacidade, assumindo que
estas também podem experienciar a sensacao de liberdade associada a um
passeio de motociclo.

Neste sentido, a experiéncia de utilizagdo de um sidecar abre caminho a
exploragdo progressiva de uma nova atividade, para pessoas com os niveis
de mobilidade, autonomia e autoconfianga mais baixos do que um motociclo
acessivel e, ao fazé-lo, desafia esteredtipos estigmatizantes mais profundos
e dificeis de combater.

Uma viagem de sidecar, para alguém que vé o seu mundo reduzido, em torno
de atividades de reabilitagao da incapacidade, ndo s6 apresenta um evidente
potencial de liberdade e desenvolvimento do bem estar emocional, como
também estimula o contacto entre as duas pessoas envolvidas na experiéncia
de conducao, pondo em causa os esteredtipos de relacionamento entre
pessoa com incapacidade e “cuidador”.

A experiéncia de utilizagdo de um sidecar é influenciada por varios fatores,
como o ambiente onde vai ser utilizado ou a relacdo de confianca entre as
duas pessoas envolvidas, contudo, é o design do habitaculo que se constitui
como o elemento central na experiéncia de utilizagdo, podendo contribuir
para uma maior ou menor passividade do passageiro.

A forma como o sidecar cria expectativas de uma experiéncia positiva sera
determinante para o seu sentido global e capacidade para estabelecer
conotagdes positivas. A conotagdo com a autonomia deverd continuar a
estar presente sempre que esta seja viavel, como nos momentos acesso
por exemplo, mas serdo as oportunidades de relacionamento interpessoal,
descoberta e autorrealizagdo por parte do passageiro, que mais influéncia
terdo no destruir dos estereotipos estigmatizantes.

Nos diferentes modelos de sidecar existentes, podem destacar-se dois
extremos em termos de postura do passageiro. Por um lado, os sidecars de
passeio, em forma de canoa, como o classico Royal Enfield apresentado na
pagina 181, proporcionam uma postura estatica e reclinada para tras, em que
0 passageiro tem uma posi¢do passiva relativamente a conduc¢do, por outro,
os sidecars desportivos que, em vez de um assento, contam apenas com uma
base, onde o passageiro assume uma elevada mobilidade e participacdo na
conducao.

Embora ambos os modelos possam ser conotados com a ideia de liberdade,
que advém da experiéncia de ar livre caracteristica dos motociclos, os sidecars
desportivos acentuam a ideia de equipa, em que as duas pessoas contribuem
para um objetivo comum. O passageiro ndo esta apenas a ser transportado,
esta a colaborar ativamente na experiéncia.

No design de um sidecar para pessoas com incapacidade, o sentimento de
colaboracao entre condutor e passageiro pode ser aumentado através da
postura proposta para o passageiro. Mesmo uma ligeira inclina¢do do tronco
do passageiro, influencia o centro de gravidade do conjunto, composto pelo
motociclo e sidecar, modificando o seu comportamento dindmico. Esta
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inclinagdo torna-se fisicamente percetivel e modifica a forma como ambos
0s ocupantes experienciam os momentos de curvatura e travagem.

Assim, a participacdo do passageiro na condugdo torna-se real, podendo, no
entanto, ser maior ou menor de acordo com a sua capacidade e envolvimento.
Em qualquer dos casos, o sidecar afasta-se da conota¢do com a dependéncia,
dado que a pessoa com incapacidade é convidada a participar na medida das
suas capacidades, em vez de ser o produto que determina a sua passividade.

De forma a compreender como deveria ser desenhado um sidecar que
permitisse uma maior participagdo na conducao de um passageiro com
incapacidade motora, comegou por se realizar um levantamento das cadeiras
de rodas utilizadas em atividades desportivas, dando-se especial atencdo
aquelas que foram desenhadas para responder a mudangas de direcao e
aceleragoes rapidas, como os baquetes, utilizados em karts acessiveis, ou as
cadeiras de rodas utilizadas em atividades desportivas.

Dos diferentes modelos identificados, podem destacar-se as cadeiras de rodas
para modalidades, como handcycle, raguebi ou ténis adaptado, desenhadas
para promover uma postura ativa, caracterizada pela liberdade dos membros
superiores e uma posi¢ao natural da coluna vertebral (Goosey-Tolfrey, 2010).

Da analise destes assentos pode constatar-se que o critério essencial para o
design de um assento para pessoas com incapacidade consiste em assegurar
a estabilidade do tronco. Um assento deve proporcionar um apoio lombar
adequado de forma a evitar que a pessoa escorregue, o que se acontecer
provoca um curvatura antinatural da coluna, originando dor e desconforto.
Segundo Engstrom (2002), um suporte lombar adequado comega por garantir
uma correta estabilizacdo da pélvis, a partir da qual se torna possivel criar
os niveis de suporte e de pressdo adequados, para manter a coluna numa
posicao saudavel.

Engstrom (2002) defende que no caso das pessoas com paraplegias, a postura
sentada deve ser encarada como potenciadora de atividade e movimento, o
que significa que a posicdo da coluna deve estar tao vertical quanto possivel,
aproximando-se da sua posicdo natural, semelhante a que teria se a pessoa
estivesse de pé. No caso em concreto do presente projeto, a verticalidade
da coluna vertebral aproxima também a postura do passageiro do sidecar,
da posicao utilizada pelo condutor da Vespa, apresentando, por este motivo,
ndo apenas vantagens ergonomicas, mas também uma aproximacdo de
postura entre o passageiro e o condutor, que vai ao encontro do sentimento
de colaboracao que se pretende estimular.

Nesse sentido, procurou acentuar-se essa aproximagao, nao apenas a partir
do desenho do assento, que proporciona uma postura mais vertical do
passageiro, como também de uma barra de apoio para as mdos, que aumenta
a sensagao de seguranca e estimula o envolvimento do passageiro na
dindmica de conducdo, a partir da inclinagdo do tronco para o lado esquerdo
ou direito.

De forma a garantir uma posicao natural da coluna vertebral e impedir a
pessoa de escorregar para a frente, o assento apresenta uma inclinagdo
de 10 graus para tras, conjugada com um encosto com uma altura de 40
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cm, que garante para a maioria das pessoas um suporte toracico abaixo do
angulo inferior da escapula e proporciona um nivel aceitavel de apoio sem
impedir o movimento dos bragos. Segundo Springle (2014), a liberdade
escapular permite uma maior mobilidade da articulacao dos ombros e
consequentemente uma maior capacidade de movimentacao dos bracos e
sensacao de liberdade de movimentos.

Relativamente a largura do assento, Sprigle (2014) considera que este devera
ser o mais estreito possivel, sem que a pessoa sinta pressao direta na zona
lateral exterior das ancas. No mesmo sentido, Engstrom (2002) alerta para
que assentos demasiado largos proporcionam pouco suporte na pélvis,
levando a pessoa a assumir posturas onde a coluna vertebral tende a curvar-se
lateralmente.

De forma a aumentar a estabilidade da coluna vertebral e a sequranga do
passageiro durante a viagem, foram colocados dois painéis laterais no
assento, que nao so6 contribuem para uma melhor estabilizacao lateral da
coluna, como impedem a pessoa de se deslocar lateralmente, quando esta fica
sujeita as forgas centrifugas que ocorrem durante os momentos de viragem.
A distancia entre estes painéis pode ser ajustada, através da utilizacao de
espagadores, entre eles e 0 assento, que permitem controlar a largura total
entre os dois painéis laterais.

Os apoios para os pés estdo equipados com fitas de borrachas ajustaveis, que
impedem os membros inferiores de se soltarem inadvertidamente. A fixacdo
dos pés garante, assim, uma maior seguranca e estabilidade corporal, mesmo
para pessoas com paralisia nos membros inferiores. Para o mesmo efeito,
foi também instalado um cinto de seguranca, que mantém a pessoa segura
ao assento, impedindo que seja projetada para a frente nos momentos de
travagem.

O assento representado nas figura 78 e 79, corresponde as necessidades de
suporte toracico da maioria dos utilizadores de cadeiras de rodas (Springle,
2014). De forma a garantir a utilizagdo do sidecar por pessoas que precisem
de uma maior suporte do tronco, ou cujo corpo apresenta assimetrias
ou dimensionamentos antropométricos muito distantes dos percentis
considerados normais, considerou-se que seria necessario prever a utilizagao
de assentos personalizados, construidos a medida das necessidades de
pessoas particulares.

Para facilitar a troca do assento, este foi desenhado como um elemento
separado da estrutura, facilmente desmontavel, que agrega algumas das
funcionalidades do habitaculo, como por exemplo, o cinto de seguranca, as
barras de apoio nos momentos de entrada e saida do sidecar, ou os painéis
que previnem um deslizamento lateral durante os momentos de viragem.
Este conjunto de elementos, por estarem agregados ao assento, tornam-se
mais facilmente ajustaveis, de acordo com as necessidades particulares de
cada pessoa, tornando a personalizacdo do sidecar num processo de troca de
assento, ndo existindo no chassis do sidecar, nem na carenagem de protecao,
quaisquer limitagdes dimensionais para a altura, largura ou profundidade do
assento.

13 - A base do assento 12 -Way Swivel
da marca Springfield Marine Company
foi desenvolvida para embarcagdes
de pequeno porte, sendo certificada
para os niveis de aceleracdo a

que o sidecar vai estar sujeito.

As suas caracteristicas técnicas
podem ser acedidas em
http://www.springfieldgrp.com/
products/mounting-systems/light-
duty-mounting-systems/light-duty-
swivels/locking-12-way-swivels



Figura 79. Sidecar com o assento

na posicao de transferéncia

A rotacgao do assento do sidecar
permite uma maior aproximacao da
cadeira de rodas, reduzindo o espaco
sem apoios e facilitando, assim, a
transferéncia entre os dois planos

de assento. Esta rotagdo permite
também que outras pessoas com
mobilidade reduzida se possam
sentar diretamente no assento,

antes de colocar os pés no interior do
habitaculo, uma dificuldade comum
entre a populagdo idosa, por exemplo.
Imagem utilizada no inquérito
realizado junto grupos Associacdo
Gulliver e dEficientes indignados para
avaliagdo do perfil semantico coma
base em conotagdes de palavras.

De forma a facilitar o acesso, o assento é fixo a estrutura do sidecar através
de uma base rotativa, o modelo 12 -Way Swivel da marca Springfield Marine
Company 3, desenvolvida para utilizagdo em barcos desportivos, que permite
uma rotagao do assento de 360 graus no plano horizontal, com um sistema
de bloqueio em 12 posicoes, de 30 em 30 graus. Esta base rotativa, permite
o bloqueio da posi¢cao do assento, quer na posi¢ao de circulagao, quando
este esta virado para a frente, quer quando esta rodado para fora, de forma
a facilitar a entrada e saida do sidecar.

O assento esta equipado com quatro barras laterais que permitem diferentes
pontos de apoio durante a transicdo de e para a cadeira de rodas, tanto a
partir do lado esquerdo como do lado direito. Estas barras, para além de
procurarem responder as principais estratégias de transferéncia utilizadas
em veiculos por pessoas com incapacidade (Haubert et. al., 2015) facilitam
também uma utilizagdo mais autonoma e segura por pessoas com pouca
forca ou mobilidade articular, como é comum na populagdo mais idosa.

De forma a proteger o passageiro relativamente ao vento ou a outros
elementos que possam ser projetados do pavimento, quer por agdo da roda
do sidecar como por outros veiculos que circulam a sua frente, considerou-se




que seria essencial desenvolver uma carenagem de protecdo do ocupante.
Esta carenagem de prote¢do é composta por duas pegas, uma que protege
o ocupante das partes mdveis que constituem a suspensao e roda do sidecar
e outra que, a semelhanca do que acontece na Vespa, protege o ocupante
na sua zona frontal.

A divisdo da carenagem, em duas pecas, facilita a personalizacdo do sidecar,
permitindo que estas possam acompanhar o ajuste ergondmico permitido
pelo chassis metalico. A carenagem frontal, por ndo estar ligada a carenagem
posterior, pode acompanhar o avango ou recuo da estrutura que suporta os
apoios de pés e maos acomodando, assim, com mais seqguranga e conforto
pessoas que se encontram nos limites antropométricos.

6.6. TRANSPORTE DA CADEIRA DE RODAS

Assegurando a consisténcia deste projeto enquanto estratégia de mobilidade
abrangente, considerou-se que seria indispensavel a existéncia de um
sistema de transporte para uma cadeira de rodas manual, que permitisse ao
passageiro sair do sidecar em qualquer local. Assim, a sua utilizagcdo nao se
restringe apenas a uma natureza lUdica, mas também pode ser usado como
meio de transporte.

Porém, embora o transporte de uma cadeira de rodas procure responder
essencialmente a necessidades funcionais, a associagdo entre o sidecar e uma
cadeira de rodas tem implicagdes no significado do sidecar que ultrapassam
a percepgao de maior utilidade enquanto meio de transporte.

A integracdo de uma cadeira de rodas, torna explicita a associacdo a
incapacidade, de uma forma muito mais evidente do que esta seria, apenas
através da presenca da pessoa com incapacidade. Neste sentido, uma
cadeira de rodas ao ser transportada num sidecar, acentua o principio de
“desafio” inerente aos produtos antiestigmatizantes, criando uma mensagem
incongruente com os estereotipos de incapacidade.

A presenca da cadeira de rodas contribui, assim, para que as conotagoes
com liberdade e aventura associadas aos sidecars, se relacionem com a
incapacidade. E um elemento essencial para a dimensdo antiestigmatizante
do sidecar, que sem a sua presenca poderia ser interpretado como um produto
sem qualquer relagcdo com a incapacidade.

A cadeira de rodas por ser uma marca estigmatizante, traz o sidecar e suas
conotagoes para dentro do campo semantico da incapacidade, provocando
duvidas sobre os esteredtipos estigmatizantes e forcando-nos a reconsiderar
a sua legitimidade.

Em termos construtivos e funcionais, contudo, o transporte de uma cadeira
de rodas, mostrou-se uma tarefa mais complexa do que o suposto a partida,
essencialmente devido a relagdo de escala que a cadeira estabelece com o
conjunto composto pelo motociclo e sidecar.

Embora muitos dos modelos existentes de sidecar estejam equipados com
uma grade posterior de transporte, esse acessorio destina-se a transportar
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Figura 8o. Visualizacdo posterior

do sidecar, com o transporte

de uma cadeira de rodas

Imagem utilizada no inquérito
realizado junto grupos Associacdo
Gulliver e dEficientes indignados para
avaliagdo do perfil semantico com
base em conotagdes de palavras.

volumes consideravelmente menores do que uma cadeira de rodas manual.

De forma a reduzir o volume da cadeira de rodas para dimensdes aceitaveis,
considerou-se que apenas poderiam ser transportadas cadeiras manuais
com estrutura dobravel, muito comuns no contexto portugués, tendo estas
necessariamente de ser transportadas fechadas e por motivos de sequranca
travadas com uma cinta de aperto. Esta solucao, habitualmente utilizada em
situacdes onde existe pouco espago para transporte, embora ndo garanta
necessariamente que a pessoa consiga transportar a sua cadeira habitual,
permite pelo menos que seja transportada uma cadeira de substituicdo.

A localizacdo posterior da generalidade das grades de transporte existentes
apresenta varias vantagens, quer ao nivel da aerodinamica e equilibrio do
conjunto, quer pelo aproveitamento de uma zona do sidecar que interfere
menos na experiéncia de utilizagao. Os volumes transportados nesta zona,
por estarem fora do campo visual do passageiro durante a circulagao, tornam
a utilizagdo do sidecar mais imersiva e livre de elementos que se entreponham
entre a pessoa e 0 ambiente que a rodeia.

No presente projeto, a zona posterior ao assento ndo sé apresenta estas
vantagens, como permite tirar partido da estratégia de transferéncia, com
base num assento rotativo, para facilitar a colocacdo da cadeira de rodas no
suporte de transporte pela prépria pessoa com incapacidade.
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A estimulagdo da autonomia, quer nos momentos de entrada e saida do
sidecar, quer na colocagao da cadeira de rodas no suporte de transporte,
procura minimizar a necessidade constante de ajuda, tornando a experiéncia
de utilizagdo menos marcada por uma relacdo de dependéncia e contribuindo
para um maior equilibrio de papeis entre as duas pessoas envolvidas na
utilizacdo do sidecar.

A colocagdo da cadeira de rodas no suporte depende em grande parte da
capacidade para a elevar até uma altura em que esta possa ser transportada
em seguranga, relativamente a elementos que possam existir no pavimento.
De forma a reduzir a forca necessaria para conseguir elevar a cadeira até uma
altura segura, desenvolveu-se um suporte, onde num primeiro momento a
cadeira é encaixada ao nivel do chdo, para seguidamente ser elevada até a
posicdo de transporte.
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Figura 81. Sistema de transporte
para cadeira de rodas

(em cima) pode observar-se o suporte
de transporte na posi¢do em que a
cadeira de rodas sera encaixada ou
retirada do suporte. Nesta posi¢ao
um dos apoios baixa até perto do
ch3o de forma a minimizar o esfor¢o
necessario para estes movimentos.
(em baixo) pode observar-se o
suporte na posi¢ao de transporte
durante a circulacao.

A cadeira é elevada, até uma

altura em que ndo colide com
elementos existentes no pavimento,
através da acdo de uma alavanca
equipada com um sistema de
travao, que permite realizar este
esforgo progressivamente.



Figura 82. Detalhes do sistema de
transporte para cadeira de rodas

(a esquerda) corte do sistema

de bloqueio que permite elevar
progressivamente, a cadeira de

rodas até a posicdo de transporte.

(a direita) detalhe da forma como a
roda de uma cadeira de rodas encaixa
nos trés pontos de apoio existentes
no suporte para transporte.

Como pode ser observado nas figuras 81 e 82, este suporte consiste numa
alavanca, que fica posicionada do lado direito do assento quando este se
encontra rodado para a lateral do sidecar, na posicdo em que se prevé que
serao realizados os momentos de transferéncia entre a cadeira de rodas e
o sidecar. Nesta posicao, a alavanca fica facilmente acessivel para a pessoa
que esta sentada no assento do sidecar, podendo, assim, ser operada
autonomamente pela propria pessoa com incapacidade, antes ou apos os
momentos de transferéncia.

Para destrancar a alavanca a pessoa devera acionar um sistema de travao de
cabo, que tranca a alavanca ao longo do seu curso de movimento. Ao baixar a
alavanca, um dos trés apoios que irdo fixar a cadeira de rodas, desce até cerca
de 4 cm do chao, fazendo com que o esforgo inicial para colocar a cadeira no
suporte consista apenas em vencer este pequeno desnivel.

Nesta fase, a colocacdo da cadeira no suporte consiste em puxar a cadeira
de rodas paralelamente ao assento, até que esta encaixe no segundo apoio
inferior, que funciona como elemento limitador do movimento, dando a
confirmacgdo que a cadeira foi colocada corretamente.

A partir do momento em que a cadeira de rodas esta encaixada nos dois
apoios inferiores, a pessoa deverd baixar o terceiro apoio, que corre ao
longo da alavanca, fixando-o na parte superior do pneu da cadeira de rodas.
ApOs a colocagao do terceiro apoio, a cadeira de rodas deixa de poder cair
lateralmente, e a pessoa pode iniciar o movimento de eleva¢do da cadeira
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até a posicdo de transporte.

De forma a tornar, este processo mais facil e seguro, a alavanca esta
equipada com um sistema de travao, que permite a pessoa realizar o esfor¢o
faseadamente, parando a meio se necessario e impedindo que a cadeira caia
desamparada em caso de falta de forga. Este sistema de travagem permite,
também, que a pessoa controle progressivamente a descida da cadeira de
rodas quando a estd a retirar do suporte.

6.7. ANALISE DOS RESULTADOS A PARTIR DE CONOTACOES
SEMANTICAS

Apds a definicdo das caracteristicas principais que constituem o sidecar,
foi langado um novo inquérito aos grupos Associagdo Gulliver e dEficientes
indignados, em que o nivel de participagao foi ainda mais elevado do que no
primeiro. O sequndo inquérito foi realizado entre os dias g e 21 de Agosto de
2016, tendo sido respondido por 549 pessoas, das quais 28% sao pessoas com
incapacidade, 37% familiares e amigos, 26% ndo tém uma relagdo direta com
pessoas com incapacidade e 9% pessoas tém uma relagdo profissional com
as areas da saude, reabilitacao ou acessibilidade.

Do subgrupo das pessoas com incapacidade 46% sao utilizadores de cadeiras
de rodas manuais, 22% de bengalas ou canadianas, 20% de cadeiras de rodas
motorizadas, 11% de prdteses, sendo que 1% os restantes declararam que
ndo utilizam qualquer produto de apoio.

Comparativamente com o primeiro inquérito é de assinalar uma reducdo
consideravel da participacdo profissionais das areas da saude, reabilitacdo
ou acessibilidade, facto que se pode considerar como decorrente das
caracteristicas inerentes dinamica de divulgagdo do inquérito. Por ser
um inquérito, com base numa amostra aleatdria obtida através de redes
sociais, a sua divulgacao tem uma forte componente de propagacdo em
cascata, onde a afinidade entre participantes € um elemento que influencia
as caracteristicas da amostra. Neste segundo inquérito, ndo se observou
a propagacdo espontanea através do site da Terapia Ocupacional Portugal
(http://ocupacional.no.sapo.pt/index.htm), o que provavelmente justifica
que a participagdo entre os profissionais fosse consideravelmente mais baixa
do que no primeiro inquérito, onde cerca de 31% dos participantes foram
profissionais da area da reabilitacdo.

Este segundo inquérito contribui, assim, para uma imagem um pouco
diferente da composicdo dos grupos inquiridos, permitindo questionar qual o
verdadeiro peso dos profissionais dentro do universo geral que constitui estes
grupos. Contudo, tal como no primeiro inquérito, ndo foram encontrados
desvios significativos nas conotag¢des atribuidas pelos varios subgrupos de
participantes, observando-se genericamente o mesmo sentido de resposta
tanto nas pessoas com e sem incapacidade.

Para a avaliagao do significado atribuido ao projeto desenvolvido foi utilizada
exatamente a mesma metodologia de analise de significado a partir de
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Figura 83. Visualizacdo grafica

do campo semantico do sidecar
acoplado a uma Vespa classica
Pode observar-se que praticamente
a totalidade das conotagdes
estabelecidas se concentram do
lado esquerdo do grafico, o que
pode ser lido como um campo
semantico claramente positivo.
Paralelamente, é de notar uma
elevada conotagdo com a utilidade,
que aponta para um sentido de
adequagao ao contexto de vida real
dos participantes no inquérito.
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conotagdes semanticas, desenvolvida para o inquérito apresentado no
capitulo 5 da presente tese, nomeadamente no que diz respeito ao grupo
de palavras proposto e a auséncia de fundo e pessoas nas imagens a avaliar.

O campo semantico do sidecar desenvolvido, que pode ser observado na
figura 83, mostra um sentido global claramente positivo, dominado pelas
conotagdes as palavras “Util”, “livre” e “alegre”, que em conjunto com a
auséncia de conotagdes negativas comprova o seu potencial para estabelecer
associagdes antiestigmatizantes.

A conotagao com a utilidade, que se relaciona com a percepcao de adequagao
as necessidades e expectativas da pessoa, assume um valor de cerca de 60%,
proximo da Scooter de mobilidade Victory 10 DX (p.164) que, no inquérito
anterior, foi o modelo que apresentou a maior conotacdao com a utilidade.
Pode afirmar-se, contudo, que o sidecar evidencia mais conotagdes com
palavras positivas do que a scooter de mobilidade, aproximando-se dos
campos semanticos das cadeiras de rodas desportivas (pp.160-161), que no
inquérito anterior foram os produtos com mais conotagoes positivas, embora
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3: Hammer 8: Trionic Veloped Sport

4: Speed King 9: Scooter Victory 10 DX

5:iBot 10: Motociclo com sidecar
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Figura 84. Comparagao

entre o sidecar e os produtos
previamente analisados

Neste grafico pode constatar-se
que o sidecar é o Unico dos
produtos analisados que apresenta
simultaneamente uma percepgao
de utilidade e conotagdes
antiestigmatizantes acima dos 50%,
observavel no grafico pela sua posi¢ao
no quadrante superior direito.



com uma relativamente fraca percepcdo de utilidade.

Se conjugarmos a conotagao com a utilidade as outras conotagdes positivas,
pode considerar-se que o sidecar desenvolvido apresenta a melhor relagdo
entre a percepcdo de apropriagdo e significado positivo, entre todos os
produtos analisados na presente tese. Na figura 84, pode observar-se um
grafico comparativo entre todos os produtos, semelhante ao apresentado
na pagina 167, em que se inclui o sidecar desenvolvido.

No grafico da figura 84 constata-se que o sidecar desenvolvido é o Unico
que se encontra no quadrante superior direito do quadro, que representa
simultaneamente um nivel de conotagdes positivas a par de uma
percecao de utilidade acima de 50%. Resultado que confirma o potencial
antiestigmatizante do produto desenvolvido bem como a sua adequacao ao
universo dos inquiridos.

Os participantes foram também inquiridos acerca da predisposicao para
utilizar o sidecar apresentado, e em que situagdo o considerariam adequado:
83% dos participantes responderam que utilizariam o sidecar, sendo que 44%
consideraria utiliza-lo na sua mobilidade quotidiana, 29% em situa¢des de
lazer e 18% sem especificar a situagdo. Dos restantes inquiridos, 12% nao
responderam a questao e 5% consideraram que nao utilizariam.

O numero de pessoas que responderam que utilizariam o sidecar ultrapassou
largamente as expectativas, bem como a elevada percentagem de pessoas
que considerariam utiliza-lo, ndo apenas como veiculo lUdico, mas também
em situagdes funcionais quotidianas, como ir as compras ou nas deslocagdes
para o trabalho ou escola. Tornou-se claro, com base nestas respostas,
a curiosidade sobre o projeto e uma vontade de o experimentar, que foi
reforcada por 151 pessoas terem expresso interesse em participar numa
eventual fase de testes de utilizagdo com um protoétipo, sendo que das quais
59 sao pessoas com incapacidade e 47 Familiares e amigos.

Apesar do numero de pessoas que responderam que ndo considerariam
utilizar o sidecar poder ser considerado muito baixo, na medida em que
ndo é expectavel que todas as pessoas sintam apeténcia para andar numa
moto com sidecar, procurou-se analisar os motivos apresentados, de forma
a compreender se estas respostas derivam do desinteresse ou se existem
detalhes no projeto que pudessem ser melhorados.

Das cerca de 30 pessoas que reponderam que nao utilizariam o sidecar, 5
referiram que necessitariam de um assento com maior suporte toracico,
nomeadamente com um encosto mais alto, com painéis laterais maiores ou
mais cintas de fixagdo do tronco ao assento, de forma a sentirem a seguranga
necessaria durante a utilizagdo. Estas respostas confirmam, até certa medida,
que a grande maioria dos participantes considera o assento como adequado,
mas que, ainda assim, existem pessoas para quem a personalizacao do
assento, discutida nas paginas 195 e 196 da presente tese, permanece uma
questdo essencial. No mesmo sentido, embora tenham respondido ao
inquérito 31 pessoas que utilizam cadeira de rodas motorizada e, destas 21
tenham afirmado que utilizariam o sidecar, 10 estdo entre as pessoas que
responderam negativamente, facto que também pode ser entendido como
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um indicador da necessidade de assentos personalizados, com um maior nivel
de seguranca, para pessoas com uma incapacidade mais severa.

Finalmente, 3 pessoas consideraram que apenas utilizariam este projeto, se
o pudessem fazer a partir do lugar do condutor, demonstrando a vontade
de uma maior autonomia. Esta sugestdo foi, igualmente, dada por outras
2 pessoas, que apesar de afirmarem que utilizariam o sidecar, também
prefeririam se este tivesse a possibilidade de passarem para o lugar do
condutor.

O nUmero de pessoas que expressou explicitamente a vontade de conduzir
o motociclo confirma uma das expectativas iniciais deste projeto, que parte
para o design de um sidecar, e ndo de um motociclo acessivel, por considerar
que o combate ao estigma deve ser entendido progressivamente, e que na
realidade portuguesa a necessidade da autonomia ainda ndo é considerada
como um elemento essencial para a afirmagao social, pela generalidade das
pessoas com incapacidade.

Contudo, as respostas dadas permitem manter em aberto a possibilidade
de desenvolvimento futuro de um assento para o motociclo, que permita
a passagem da pessoa com incapacidade para o lugar do condutor, dado
que o sidecar garante o equilibrio do conjunto na posi¢do parada, sem ser
necessario a utilizacdo dos pés do condutor e que a scooter escolhida para
a prototipagem deste projeto, a LML Star de 125 cc, € uma versdao muito
proxima das Vespas classicas com chassis em chapa, que ao contrario das
originais estd equipada com mudancas automaticas, podendo por este
motivo ser conduzida unicamente com as maos.

6.8. CONCLUSOES DO PROJETO

Neste projeto, procurou-se uma aproximacao as condi¢des reais onde o
design de produtos antiestigmatizantes serd efetivamente praticado, indo
ao encontro do processo de codificagao de mensagens antiestigmatizantes
em objetos.

Esta forma de refletir sobre os principios antiestigmatizantes permitiu
langar um novo olhar sobre o seu conteudo, explorando a forma como os
principios se relacionam com as necessidades das pessoas com incapacidade.
O desenvolvimento deste projeto foi marcado por uma tensdo permanente
entre constrangimentos de funcionalidade e seguranca e a tentativa de
provocar conotagdes antiestigmatizantes.

Esta tensdo provocou uma permanente sensacdo de incerteza sobre
as verdadeiras limitagdes das pessoas com incapacidade, motivando a
necessidade de destringar quais tém uma base real e quais sdo apenas
preconceitos. Em termos metodoldgicos, esta duvida constituiu-se como o
elemento central para o processo especulativo e experimental, impedindo
o designer de tomar como garantidas as capacidades e expectativas das
pessoas para quem esta a projetar.

Este processo de confronto com os preconceitos tornou o processo de
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design mais aberto em termos de possiveis respostas, evitando a reproducdo
inconsciente dos esteredtipos estigmatizantes e levando o designer que o
esta a desenvolver o projeto a ser o primeiro a sentir os efeitos de desafio
que procura provocar.

Questdes como: sera que a pessoa consegue, ou deseja, fazer isto? tornam-se
comuns, assim, como a necessidade de aferir essas possibilidades. A
participagao de utilizadores surge, assim, naturalmente relacionada com a
vontade de descobrir a reagdo a novas possibilidades de comportamento.
Neste projeto, a metodologia utilizada para aferir que possibilidades
sdo encaradas como possiveis e desejaveis contou com o envolvimento
continuado de varias pessoas com incapacidade. Contudo, de forma a aferir
o significado do sidecar num contexto cultural mais abrangente considerou-se
que seria essencial avalia-lo nas mesmas condi¢des dos produtos estudados
previamente. Tendo sido por este motivo lancado um novo inquérito aos
grupos Associacao Gulliver e deficientes indignados.

A utilizacdo de imagens representativas do objeto para produzir o seu campo
semantico foi escolhida essencialmente por razes de natureza pratica. Por
um lado por garantir uma melhor comparabilidade com os outros produtos
avaliados, na medida em que reproduz exatamente da mesma forma as
condicdes da analise. Por outro, por ser uma forma que permite facilmente
ir ao encontro de um grande numero de pessoas com incapacidade, e seus
familiares e amigos, que no contexto nacional formam uma comunidade
dispersa vinculada essencialmente a partir das redes sociais. No entanto,
a utilizagdo deste método demonstrou ter, também, vantagens de outra
natureza, se ndo vejamos.

A necessidade de comunicar visualmente a experiéncia de utilizacdo de
um produto, apenas através de imagens representativas da sua forma,
sem recorrer a experimentacao fisica, acentua a importancia da criagcdo de
expectativas no design de produtos antiestigmatizantes.

O papel das expectativas, criadas pela forma global do produto, relaciona-se
com o estigma fazer surgir preconceitos que impedem a pessoa de explorar
novos comportamentos. Os efeitos do estigma sentem-se através da
percepcao que determinado comportamento nao é possivel ou adequado,
reforcada por sentimentos de vergonha, pena ou ridiculo, que impede a
pessoa de experimentar novos produtos contrarios aos seus preconceitos.

Na tentativa de travar este mecanismo, o design de produtos
antiestigmatizantes precisa de levar a pessoa a considerar a possibilidade
de experimentar comportamentos aos quais ndo esta habituada. Ou seja,
o significado positivo do produto tem de ser apreendido previamente a
sua experiéncia de utilizacdo, de outra forma nao é possivel ultrapassar os
preconceitos que impedem a pessoa de iniciar novos comportamentos.

Comunicar visualmente a narrativa antiestigmatizante que se pretende
associar a um produto é, por este motivo, essencial na medida em que foca
a pessoa que o vai utilizar num sentido coerente e positivo que a torna capaz
de ultrapassar as sensacoes de medo e vergonha.

No sidecar proposto procurou-se acentuar na sua forma global trés
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caracteristicas que determinam o seu sentido antiestigmatizante: (i) a
experiéncia de liberdade ao ar livre; (ii) o envolvimento e colaboragao entre
passageiro e condutor; e (iii) o transporte da cadeira de rodas, que permite
sair em qualquer lugar.

O presente projeto procurou, desta forma, materializar varios dos principios
antiestigmatizantes, nomeadamente desafiando a pessoa com incapacidade
e iniciar novos comportamentos, aumentando o mundo disponivel, propondo
um novo tipo de contacto entre ela e os seus familiares ou amigos e
procurando garantir uma experiéncia de mobilidade consistente que possa
ser utilizada no seu quotidiano.

No entanto, considera-se como particularmente relevante para o sentido
global do sidecar a forma como a abertura do mundo e sensacao de
liberdade se relacionam com materializagdo da nocao de “contacto”
proposta por Allport (1954). Para este autor, nem todos os contactos podem
ser considerados como antiestigmatizantes. Se as Unicas situagdes de
contacto, entre uma pessoa com incapacidade e ou outros, forem centradas
na prestagao de cuidados tende a acentuar-se o esteredtipo de dependéncia.
Da mesma forma, se este contacto assentar em atividades em que a pessoa
com incapacidade apresenta maiores dificuldades, poderao surgir sensagdes
de pena ou afastamento que reforcam a ideia que ndo existe nada de comum
entre elas.

A materializacao do conceito de contacto num motociclo com sidecar
permite compreender como o relacionamento entre pessoas com niveis de
capacidade muito diferentes pode ser alcancado. Este projeto demonstra que
é possivel criar momentos de proximidade e partilha emocional, onde o nivel
de capacidade fisica ou cognitiva é pouco relevante.

Para que duas pessoas usufruam do sidecar em conjunto, ndo é necessario
sequer que estas sejam capazes de manter uma conversa estruturada.
A conversa sobre a experiéncia pode surgir naturalmente, contudo, ela
ndo é o elemento motivador do contacto mas uma consequéncia deste. A
comunicacdo entre as pessoas estabelece-se num primeiro momento através
das emogdes positivas que ambas estdo a sentir, que resultam num aumento
da sensagdo de empatia e proximidade.

A resposta positiva por parte dos participantes validada através de um
campo semantico claramente positivo e do elevado interesse expresso pelos
participantes em utiliza-lo, mostra que o sidecar proposto leva as pessoas a
projetarem-se numa situacao que gostariam de vivenciar e que concebem
como possivel.




7. CONCLUSOES

A mudanca de mentalidade esta na base da mudanca da realidade.

Com o presente estudo procurou demonstrar-se que os objetos
antiestigmatizantes sao elementos centrais para a inclusdo social, no sentido
em que propdem novas formas de viver com a incapacidade, contribuindo
para uma sociedade mais justa e equitativa, onde as pessoas deixam de sentir
que tém de esconder a incapacidade ou de acatar os esteredtipos que lhe
estdo associados.

Neste sentido, com base nos resultados alcancados pode concluir-se que:

i) A percepcdo do estigma e da discriminagdo aumenta a medida que as
pessoas estigmatizadas vao tendo acesso a informagdo, recursos e meios
sociais cada vez mais diversificados. Uma baixa percepc¢do da discriminacdo
nao significa, portanto, que ela ndo exista. Pelo contrario, em sociedades onde
esta é comprovada por indicadores, como o baixo sucesso escolar, altos niveis
de desemprego e baixos rendimentos, uma fraca consciéncia da discriminacdo
deve ser encarada como um indicador de que os estereétipos estigmatizantes
foram interiorizados pelas proprias pessoas com incapacidade, originando
sentimentos de culpa e baixas expectativas de inclusao social.

ii) Os objetos desenvolvidos para a incapacidade podem contribuir para a
reproducdo do estigma, pelo menos a dois niveis distintos: por um lado,
ao assumirem os esteredtipos estigmatizantes como validos, tendem a
reproduzir uma visdo preconceituosa e limitada dos comportamentos
considerados como possiveis para as pessoas com incapacidade, centrando-se
essencialmente nas suas necessidades basicas; por outro, quando estdo a ser
utilizados, conotam a pessoa que os utiliza com esses mesmos esteredtipos,
tornando-se numa marca de estigma, que impede a pessoa de desenvolver
e expressar socialmente a sua individualidade.

iii) Os objetos antiestigmatizantes apresentam um papel essencial para a
inclusdo social, na medida em que permitem a pessoa com incapacidade
explorar novos comportamentos, considerados como impossiveis ou
improvaveis pelos estereétipos. Desta forma, podem ser considerados como
a materializacao de conceitos, como igualdade, inclusao ou empowerment,
que de outra forma tendem a permanecer abstracoes generalizaveis.

Considerando a importancia dos objetos nos processos de inclusdo social,
pode afirmar-se que o design apresenta um papel fundamental no combate ao
estigma que deriva, quer da sua responsabilidade na criagdo da infraestrutura
material, que sustenta e organiza a vida em sociedade, quer do papel que
tem na criagdo das narrativas que dao sentido a realidade e que alimentam
as nossas expectativas relativamente ao futuro.

Os objetos ganham, assim, um efeito precursor das transformagdes sociais,
na medida em que influenciam diretamente a capacidade para agir sobre
o mundo, tornando reais capacidades que nao existiam previamente e
contribuindo para a criagdo de novas possibilidades de comportamento e
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relacionamento entre pessoas.

Cada pessoa com incapacidade que, ao utilizar um novo produto
antiestigmatizante, inicia comportamentos considerados como desadequados
ou impossiveis pelas narrativas estigmatizantes, contribui com a evidéncia
concreta do seu caso pessoal, para um processo de mudanga de mentalidade
que altera as convicgdes e expectativas que existiam sobre as pessoas com
incapacidade em geral.

O processo de concepcao de novos produtos antiestigmatizantes passa,
assim, poruma tomada de consciéncia, quer relativamente aos mecanismos
de reproducao do estigma, quer sobre o papel do design na produgdo da
realidade social, que pode ser sintetizado nos seguintes pontos:

1. O estigma deriva do poder dominante

Por estar profundamente entrelagado nas narrativas dominantes e nas
estruturas de poder em sociedade, o estigma tende a desvalorizar todas as
pessoas consideradas como um peso para o desenvolvimento econdmico,
provocando uma forma de descrédito que as impede de realizarem o seu
verdadeiro potencial, mantendo-as em situagdes de discriminagado, caréncia
e isolamento social.

Esta forma de discriminagao s6 pode ser verdadeiramente compreendida
quando analisamos a sua origem ao longo do tempo, considerando a sua
natureza de aglomerado histdrico de crencas, receios e desconhecimento,
que suporta as narrativas estigmatizantes existentes hoje em dia.

O estigma deve, portanto, ser entendido como parte do que Durkheim (2007)
chama de consciéncia coletiva, que assenta na assimila¢do pelo individuo de
um conjunto de convicgdes, normas e convengdes, que sustentam os padroes
de conduta e de comportamento. Neste sentido, € um produto da histdria,
tornado “natural” pelo habito.

2. O estigma expressa-se através de um codigo

O estigma expressa-se através de atitudes implicitas, como avaliagdes globais
de aprovacdo ou desaprovacao, que se manifestam através de uma linguagem
subtil e dissimulada. Os preconceitos e atitudes discriminatdrias que
constituem o estigma sdo muito dificeis de expor, raramente sendo assumidos
ou acompanhados com um discurso negativo explicito relativamente a pessoa
com incapacidade. Apresentam-se transformados (Bourdieu, 2011) sob a
aparéncia de impossibilidade fisica ou de necessidade de proteger a pessoa
com incapacidade, encontrando nestes argumentos a sua principal fonte de
legitimidade.

Nao é claro até que ponto o cddigo do estigma assenta em convic¢des ou
em desconhecimento, parecendo por vezes ter uma natureza inconsciente.
As atitudes estigmatizantes formam um cdédigo ndo verbal, composto por
comportamentos, gestos e olhares, que fazem a pessoa estigmatizada
sentir-se o centro das atengodes, ridicula ou indesejada, quando se encontra
fora das situagdes consideradas como socialmente adequadas para ela.
Estes comportamentos mantém a pessoa com incapacidade circunscrita a
apenas uma parte do todo social, tornando mais dificil a sua participagdo na
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sociedade.

Pelo seu lado, as mensagens antiestigmatizantes, sejam elas vinculadas
através de campanhas ou objetos, sdo narrativas que procuram combater
esta forma de discriminagdo, quer ela seja dissimulada ou inconsciente.

Mais do que tentar expor as atitudes estigmatizantes, o combate ao estima
procura produzir narrativas que lhes sejam explicitamente contrarias,
langando, desta forma, a dUvida relativamente aos preconceitos e procurando
provocar processo de tomada de consciéncia ou de mudanca de mentalidades.

3. A producao social da realidade

Para Goffman (1988), o estigma implica necessariamente a ideia de
falsidade. Um estereodtipo estigmatizante é por definicdo falso, porque se
fosse verdadeiro ndo seria um estereotipo. Para este autor, a injustica do
estigma esta relacionada com este nao ser uma representagdo real do que
determinada pessoa é.

Contudo, o estigma por ser uma forca de dominagdo e segregagdo tem um
impacto profundo na socializagdo e autorrealizagao da pessoa estigmatizada,
neste sentido, contribui para que a vida dessa pessoa se aproxime, de facto,
das predicoes estigmatizantes.

O estigma é real nas suas consequéncias, logo, tende a tornar-se verdadeiro,
na medida em que cria situagoes que levam a que as pessoas com incapacidade
se aproximem dos esteredtipos estigmatizantes que existem sobre elas.

Berger e Luckmann (1967) chamam a este mecanismo de produgdo social
da realidade, defendendo que a percepgdo subjetiva de uma situagao social
tem uma influéncia determinante no seu desenvolvimento real. No caso
em concreto do estigma, tal significa que se uma pessoa, devido a sua
incapacidade, for considerada como nao sendo capaz de fazer algo, esta
torna-se de facto impedida de o fazer, quer porque a sociedade ndo investe na
construcao das fisicas estruturas necessarias, quer por que tal é considerado
como desadequado ou impossivel.

4. O design enquanto for¢a oposta ao estigma

O design é um processo de criagdo que ndo aceita nenhum tipo de
determinismo social, cuja acdo transformadora expressa o que Simon
(1981) considera como uma aspiracdo pela constru¢do de uma realidade
melhor. Neste sentido, os principios do design antiestigmatizante propostos
procuram constituir-se como um ponto de partida para a transformacdo do
mundo através da criagdo de novos produtos livres de ideias preconcebidas
relativamente as pessoas com incapacidade.

A esséncia subjacente a ideia de design que o torna uma forca oposta
ao estigma esta intimamente relacionada com os objetos aumentarem
diretamente a capacidade de agir sobre o mundo, permitindo as pessoas
com incapacidade envolver-se em comportamentos, que a sociedade
em geral, e muitas vezes ela propria, consideravam impossiveis. O poder
antiestigmatizante dos objetos advém, portanto, da sua capacidade para
criar novas possibilidades de comportamentos, por oposi¢do a reproducdo
implicita de habitos e convengdes.
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Contudo, nem todos os comportamentos contrarios aos estereotipos,
podem ser considerados como antiestigmatizantes. Para contribuirem
para a transformacdo do mundo os produtos antiestigmatizantes tém de
conseguir responder as expectativas e potencial individual das pessoas
com incapacidade. Se estas pessoas acreditarem que a agdo proposta por
determinado produto é possivel e viavel da-se inicio a um processo de
exploracdo e de aprendizagem que levara a novos comportamentos, livres
das condicionantes impostas pelos esteredtipos. Neste caso, o produto que
esteve na origem deste processo torna-se num elemento de desenvolvimento
e expressao de identidade, que contraria a reproducdo dos esteredtipos.

O design traz, assim, o combate ao estigma para a realidade quotidiana da
pessoa com incapacidade, incentivando-a questionar o determinismo das
convengoes estigmatizantes e desafiando a sua aparente inevitabilidade.

O sucesso de um produto antiestigmatizante depende, em simultaneo, tanto
da sua capacidade para romper com convengdes, como da sua capacidade
para se tornar real dentro do contexto social que Ihe da sentido. Apenas desta
forma, podera ser considerado como contrario ao estigma, na medida em que
substituiu a certeza do preconceito, pela evidéncia da possibilidade.

7.1. DESENVOLVIMENTOS FUTUROS

i) Considera-se que os principios antiestigmatizantes propostos na presente
tese, apresentam uma clara margem de progressdo que assenta na sua
aplicacdo a diferentes contextos e tipologias de produtos. Neste sentido,
entende-se como essencial iniciar novos projetos que os adotem, procurando
materializa-los em produtos e atividades concretas, como apanhar sol,
passear num jardim ou dangar, que explorem e demonstrem o seu real
impacto nas varias dimensdes da vida das pessoas com incapacidade.

ii) Os inquéritos realizados junto dos grupos Associacdo Gulliver e dEficientes
indignados apontam para o potencial das redes sociais como forma de aceder
a opinido de grupos sociais estigmatizados. A metodologia desenvolvida para
descrever a forma como a discriminagao é percecionada pelas pessoas com
incapacidade, seus familiares e amigos, assim como a analise do significado
atribuido aos produtos desenvolvidos para elas, permitiu olhar para uma
realidade que tende a permanecer oculta sob a natureza dissimulada do
estigma.

Os resultados alcancados nestes inquéritos, permitem perspetivar a
continuidade de utilizacdo das plataformas online como forma de aceder a
uma comunidade cuja representatividade é dificil de encontrar em institui¢oes
formais. Estas plataformas tanto podem ser utilizadas para avaliar produtos
ou espagos existentes como situagdes tipo. Permitem recolher dados que
podem ser utilizados tanto para avaliar intervencdes ja efetuadas, como para
aceder a percep¢do das pessoas com incapacidade, relativamente a propostas
em fase inicial de desenvolvimento, suportando o processo de tomada de
decisdo subsequente.

iii) No que diz respeito ao projeto do sidecar, apresentado no capitulo 6,

212



os modelos desenvolvidos, até ao momento, respondem essencialmente
a necessidades de teste em ambientes controlados, com vista ao
desenvolvimento do processo de design. Desta forma e procurando dar
continuidade a este projeto, prevé-se a necessidade continuar o processo
de desenvolvimento, nomeadamente em duas areas. A otimizag¢do do chassis
estrutural, de forma a dar inicio ao processo de homologac¢do com vista a
circulagdo em estrada e o desenvolvimento de assentos personalizados,
com um nivel de seguranca mais elevado, para pessoas com maior grau de
incapacidade.

Prevé-se que a otimizagdo estrutural passe pela utilizagdo de ligas metalicas
mais adequadas a producdo de veiculos, que permitam simultaneamente
reduzir o peso do chassis e aumentar a sua resisténcia, quer a fadiga
quer a corrosdo. Para tal estd a ser programada uma colaboragdo com o
Instituto Politécnico de Leiria, onde o autor da presente tese é docente,
nomeadamente com o curso de mestrado em Engenharia Automovel. Esta
colaboracdo permitira envolver alunos da area da engenharia na preparacao
de um prototipo para ser testado, de acordo com a legislagdo relativa a
homologagao dos veiculos a motor de duas ou trés rodas (Directiva 2002/24/
CE do Parlamento Europeu e do Conselho, 2002) no ambito do processo de
legalizagdo e registo obrigatdrio para a circular em via publica.

Relativamente aos assentos personalizados, prevé-se que estes se constituam,
como um projeto independente, que possa ter aplicacao ndo so no sidecar,
mas também em outros produtos, em que as pessoas com incapacidade
estejam expostas a movimento e mudangas de dire¢do repentinas. A
complexidade e exigéncia deste projeto recomenda que sejam envolvidos
profissionais das areas da medicina e da reabilitacdo, com vista a garantia
e validacdo da sua seguranca. Embora ainda nao tenham sido realizadas
diligéncias neste sentido, considera-se que um modelo de colaboragdo com
as instituicdes de ensino nacional, como por exemplo a Escola Superior de
Saude do Alcoitdo, se apresenta como a melhor opcao para a realizagao de
uma futura parceria de investigacao.

iv) Quanto aos objetivos gerais da presente investigacao, que teve por
principal motivacao criar as bases conceptuais sobre as quais possam ser
desenvolvidos produtos antiestigmatizantes, independentemente do seu
contexto ou tipologia, espera-se que a presente tese seja capaz de contribuir
para uma visao do design, enquanto forga oposta ao estigma e as convengoes
sociais em geral, convidando os designers a refletir sobre o sobre o seu papel
na producao do todo social.

Objetivo para o qual se considera que o ensino do design, tanto ao nivel
da licenciatura como do mestrado, pode dar um importante contributo,
desafiando os alunos a ganhar consciéncia sobre os seus preconceitos e a
procurar expressar a sua visao de um mundo melhor através da linguagem
dos objetos.
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ANEXO 1- MODELOS DE DESENVOLVIMENTO




Modelo inicial construido com
materiais efémeros para aferir a
postura do passageiro do sidecar.
Do lado esquerdo pode observar-se
o modelo a ser experimentado

por uma pessoa com

dificuldades de mobilidade.
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Construgdo de modelo em tubo de
aco para afinagdo do comporamento
dindmico do conjunto composto
pelo motociclo e sidecar.

Este modelo foi utilizado nos

testes de condugdo sem carga

de forma a encontrar a melhor
relagdo entre a convergéncia das
rodas, a inclinagdo do motociclo

e o avanco da roda do sidecar.
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Modelos de estudo do habitaculo e
respetivas carenagens de protecdo.
Na imagem abaixo, pode ser
observado o modelo utilizado nos
testes de condugdo com carga.




Modelo de teste para afinagdo
do dimensionamento do chassis
e habitaculo, utilizado em testes

de condugdo com passageiro.
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ANEXO 2 - DESENHOS TECNICOS
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PERSPETIVA EXPLODIDA
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VISTA SUPERIOR ESC: 1/2

DESENHO 6: COLUNA DE AJUSTE DA DISTANCIA ENTRE O ASSENTO E O APOIO DE MAOS
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PERIMETRO AXIAL = 465

CORTE AA'ESC: 1/5

— fe— — B -

VISTA SUPERIOR ESC: 1/5

DESENHO 7: APOIO DE MAOS
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VISTA LATERAL ESC: 1/5 CORTE AA' ESC: 1/5
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VISTA SUPERIOR ESC: 1/5

DESENHO 8: APOIO DE PES
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VISTA FRONTAL ESC: 1/10
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VISTA SUPERIOR ESC: 1/10

DESENHO 9: BANCO
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CORTE AA'ESC: 1/10

PAINEL LATERAL
VERDADEIRA GRANDEZA ESC: 1/10
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VISTA LATERAL ESC: 1/10
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BARRA DE APOIO
VISTA LATERAL ESC: 1/10

Perimetro axial = 340

BARRA DE APOIO
CORTE BB'ESC: 1/10
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VISTA FRONTAL ESC: 1/10
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VISTA SUPERIOR ESC: 1/10

DESENHO 10: BARRAS DE APOIO DO BANCO E CARENAGEM SUPERIOR
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VISTA FRONTAL ESC: 1/10
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VISTA DE SUPERIOR ESC: 1/10

DESENHO 11: CARENAGEM FRONTAL
258

290

80

430

VISTA LATERAL ESC: 1/10




REF. 3
VISTA FRONTAL ESC: 1/5 VISTA FRONTAL ESC: 1/5

REF. 3
VISTA SUPERIOR ESC: 1/5

VISTA SUPERICR ESC: 1/5

DESENHO 12: ELEMENTOS DE FIXACAQ DA CARENAGEM FRONTALA ESTRUTURA DE SUPORTE
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VISTA FRONTAL ESC: 1/5
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REF. 2
VISTA SUPERIOR ESC: 1/5
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DESENHO 13: ESTRUTURA DE ELEVACAQ ETRANSPORTE PARA UMA CADEIRA DE RODAS MANUAL
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VISTA DE FRONTAL ESC: 1/5
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VISTA SUPERIOR ESC: 1/5 VISTA LATERAL ESC: 1/5
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VISTA LATERAL ESC: 1/2
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VISTA FRONTAL ESC: 1/2
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VISTA SUPERIOR ESC: 1/2

DESENHO 13:SUPORTES DE FIXACAO DO BRACO TENSOR
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VISTA SUPERIOR ESC: 1/2

VISTA LATERAL ESC: 1/2

DESENHO 13: BRACO DE SUSPENSAO
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VISTAFRONTAL ESC: 1/2

DESENHO 13: CAPA DO FAROL FRONTAL
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RODA 10"
LML STAR 125
1 UNIDADE

VEIO FRONTAL E KIT DE APERTO DA RODA
LML STAR 125
1 UNIDADE

FAROL FRONTAL
LML STAR 125
1 UNIDADE

FAROLIM VERMELHO 50mm
1 UNIDADE

SUSPENSAO DE BORRACHA
ROSTA DK-S 27-100
1 UNIDADE

ABRACADEIRA METALICA 35mm
2 UNIDADES

ROLAMENTO d - 50mm /D - 72mm / B-12mm
SKF EXPLORER 61910

2 UNIDADES

 BRAGO TENSOR M14 (465mm - 505mm)
' McGILL
" 1 UNIDADE

__________________________________________________________________

SUPORTE DE ASSENTO -12 WAY SWIVEL
- SPRINGFIELD MARINE COMPANY
- T UNIDADE

CINTO DE SEGURANGA 48"
'DRIVE MEDICAL
1 UNIDADE

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,

ABRACADEIRA DE APERTO RAPIDO 35mm
- 1 UNIDADE

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,

- MANETE DE TRAVAO DE CABO
" 1 UNIDADE

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,

PUNHO DE BORRACHA 22mm
. 3 UNIDADES

LISTA DE PECAS
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