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PREFÁCIO

			Cidadania e deficiência na era tecnológica

			A tecnologia sempre fez parte da minha vida. Lembro-me que antes de quebrar o pescoço, aos 26 anos, ganhei um celular de meu pai. Era um dos primeiros aparelhos móveis a chegar no Brasil em 1994. O equipamento veio do Rio de Janeiro, porque em São Paulo ainda não tinha. Era um trambolho! Mas minha sensação era a de que nada mais me deteria com aquele aparelho em mãos. Eu sentia autonomia, liberdade e um prazer imenso em trabalhar com publicidade utilizando aquela ferramenta. A ideia de poder me comunicar com alguém, por meio de algo que eu levaria na bolsa, empolgava-me. À época, pensei: nada vai me parar agora! 

			Dois meses depois do presente veio o acidente de carro e me tirou os movimentos e o celular, que ficou perdido junto ao automóvel que capotou. Tive de parar literalmente! Mas foi a mesma tecnologia, por novas invenções e concepções, que me proporcionaram, mesmo sem me mexer, continuar uma pessoa ativa e produtiva. A começar pela minha cadeira de rodas, que ao contrário do que muitos pensam, é sinônimo de liberdade. Mais que isso: é minha cadeira, com toda a sua tecnologia, que me levou a muitos lugares onde derrubamos barreiras de acesso para muitos brasileiros com deficiência. É ela também que me possibilita ser a mesma Mara que ganhou o celular do pai. Uma pessoa com autonomia, liberdade, vontade e pressa de viver.

			Não por acaso, há tempos venho lutando junto ao Ministério da Saúde para que as cadeiras de rodas ortostáticas, que são flexíveis e permitem aos cadeirantes ficarem em pé, sejam incorporadas ao SUS e distribuídas aos brasileiros. Trata-se de uma tecnologia que tem muito a ver com a tese defendida por Vivian Corneti aqui.

			Costumo falar sobre isso dando meu próprio exemplo na prática. Ao chegar à Câmara Federal — sem movimentar pernas e braços — fui a primeira tetraplégica a votar por meio de um sistema que funciona com o movimento do meu rosto. No Senado também tenho acesso a esse recurso. Posso assegurar que se hoje desempenho minhas atribuições parlamentares com afinco, é porque tenho acesso às tecnologias que anulam meu impedimento motor.

			Contudo, para muito além da acessibilidade no Congresso, hoje as pessoas com deficiência e mobilidade reduzida já podem contar com inúmeros equipamentos que funcionam com comando de voz, por exemplo. É a paralisia perdendo seu impacto no dia a dia, abrindo espaço à autonomia e emancipação de pessoas com lesão medular, amputação e paralisias de uma forma geral.

			Com acessibilidade, garantimos a qualquer cidadão a oportunidade de fazer a diferença na sociedade. A maior prova disso aconteceu em 2014, no início do meu segundo mandato como deputada federal, quando fui designada relatora do Estatuto da Pessoa com Deficiência. À época, foi um desafio enorme, pois a redação do projeto não agradava ninguém, nem as próprias pessoas com deficiência, que não se sentiam representadas. Foi por isso que durante minha relatoria, fizemos questão de garantir total acessibilidade no processo de construção da Lei. 

			A nosso pedido, a redação do projeto foi traduzida integralmente em Libras, para que brasileiros surdos pudessem participar. Foi a primeira vez que isso aconteceu em nosso país. O texto também foi publicado em uma plataforma que nós acessibilizamos para que os cegos pudessem dar sua opinião sobre o projeto e fazer alterações na redação. Foi o maior case de democracia do nosso Brasil. A maior demonstração de cidadania impulsionada pelas pessoas com deficiência. Foram mais de mil contribuições ao projeto. E isso só foi possível porque essa população chegou ao universo digital.

			Não é à toa que a própria Convenção da ONU sobre os Direitos da Pessoa com Deficiência já mostrou em gráfico que quanto mais as pessoas têm acesso às tecnologias, menos deficiência tende a existir entre a população. 

			Fico imaginando se não pudesse contar com o aparato tecnológico e digital que me acompanha. Como faria para desempenhar meu trabalho como senadora e membro de Comitê na ONU? Como faria para ser uma mulher tetraplégica e independente? 

			Com todas as barreiras físicas que tenho de enfrentar como cadeirante, e com a velocidade que caminha o mundo, ficaria à margem da corrida pela informação, tão importante para o meu trabalho e minha essência como pessoa. Alguém que sempre buscou, sobretudo, autonomia e liberdade.

			Nas páginas a seguir, você confere como outras pessoas com deficiência podem e devem trilhar esse caminho.

			Boa leitura e aprendizado.

			Mara Gabrilli

			Senadora
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1

			INTRODUÇÃO: CAMINHOS
E INTERESSES DA AUTORA

			Há alguns anos atrás, o Fantástico, programa televisivo exibido aos domingos pela Rede Globo, levou ao ar, no quadro “Você por aqui?”, duas pessoas com deficiência física1. A ex-ginasta, Laís Souza, e o ex-modelo e campeão de paracanoagem, Fernando Fernandes, protagonizaram uma conversa espontânea sobre acessibilidade, superação e amor.

			Fernando é paraplégico. Perdeu os movimentos da cintura para baixo após um acidente automobilístico. Laís, por sua vez, é tetraplégica. Não controla os movimentos de nenhum membro do seu corpo localizado abaixo do pescoço. Ela se acidentou em 2014, durante um treinamento para participar das Olimpíadas de Inverno em Sochi, na Rússia. 

			Ao falarem a respeito de suas adaptações após os acidentes, Fernando comenta sobre as conexões entre ambos, que estariam relacionadas ao esporte e à perda da funcionalidade. Laís foi uma ginasta bastante premiada pela Seleção Brasileira de Ginástica e Fernando se tornou paratleta após sua nova condição física; ele é tetracampeão mundial e bicampeão sul-americano de paracanoagem.

			Em relação aos primeiros momentos após seu acidente, Laís relata: “Eu tentei mexer meu braço todo, minha perna toda por muito tempo e não consegui. Eu não conseguia respirar direito, não me mexia em nada e o que eu vejo, o que eu tirei hoje, é que graças a Deus eu fiquei consciente”. Embora tenha perdido a capacidade física, ela valoriza a preservação de suas habilidades mentais.

			Ao comentarem sobre aquilo que sentem mais falta com a nova condição física, eles relatam que sentem falta de correr, e falam da sensação de movimento, da liberdade que a corrida lhes proporcionava. Entretanto, Fernando relata o quanto o esporte tem sido importante para seu fortalecimento: “na terra, eu não tenho esta funcionalidade, só que quando chega na água, tá tudo igual! E de um tempo pra cá surgiu uma parada na minha vida que foi o negócio so kitesurf, daí eu virei um super herói, eu virei um Super Homem”.

			O Kitesurf é uma prática esportiva em que o atleta permanece em pé, em cima de uma prancha e é puxado por uma pipa (também conhecida como kite). Para Fernando desenvolver tal técnica, foram necessários alguns ajustes nos equipamentos que lhes dão suporte, haja vista que ele realiza o esporte sentado em uma prancha adaptada.

			Já Laís Souza, comemora a preservação de sua consciência, mas diz que ainda não pratica nenhum esporte, pois tal atividade, para os tetraplégicos, é mais restrita. O grau de deficiência de Laís é mais elevado que o de Fernando. Sua deficiência é severa e atinge todos os membros do corpo, como ela mesma relata ao longo da entrevista: “do pescoço pra baixo eu me sinto um bebê... eu era totalmente independente, hoje eu sou dependente”. No esporte, as práticas frequentemente utilizadas pelos tetraplégicos, como a bocha ou o futebol em cadeira de rodas, são desenvolvidas por sistemas automatizados, cujo acionamento e controle normalmente é realizado com o movimento do queixo, pelo próprio cadeirante. 

			Apesar das dificuldades de mobilidade, existem casos de tetraplégicos que desenvolvem outras atividades importantes ao fazer uso das tecnologias, como o físico britânico, Stephen Hawking, que utilizava um sistema digital de leitura, escrita e fala para se comunicar, acionado por sensores que captavam o movimento de seus olhos e bochecha para escrever seus textos e, posteriormente, os enviava a um sintetizador, que os transformava em sons. 

			Em um estudo anterior, acompanhamos a trajetória de tetraplégicos utilizavam a internet como “uma extensão das preferências abstratas que constituem sua personalidade, incluindo assim suas características psicológicas, subjetivas, culturais e afetivas” (CORNETI DE LIMA, 2014, p. 92). Na ocasião, por reconhecermos a centralidade da internet no desenvolvimento da ordem social contemporânea de relacionamentos e práticas comunicacionais, direcionada pelos hábitos, influências e ditames da cultura digital, vislumbramos uma aproximação que permitiu que os denominássemos de “ciborgues midiatizados”.

			O ciborgue midiatizado que, em uma sucinta descrição pode ser considerado uma pessoa com deficiência que tem acesso e usufrui das ferramentas de comunicação digitais, também transforma o ciberespaço de acordo com suas necessidades, apropria-se dele e faz desse meio de comunicação, uma extensão de seus sentidos (CORNETI DE LIMA, 2014, p. 90).

			O aprofundamento nas investigações relacionados à comunicação digital e às pessoas com deficiência direcionou nossas perspectivas a respeito do entendimento de suas habilidades comunicacionais, levando-nos compreender a cidadania digital enquanto um mecanismo que lhes proporciona “super poderes”. Dessa forma, acreditamos que os meios de comunicação digitais teriam condições de proporcionar a pessoas como Laís a oportunidade de se tornarem “super-heróis”. No entanto, é preciso conhecer profundamente as características que constituem tal cenário.

			Diante dessa problemática, algumas questões podem ser levantadas: a internet realmente é um meio inclusivo? As plataformas digitais permitem autonomia e liberdade às pessoas com deficiência ou apenas acentuam a desigualdade que já é vivenciada em outras esferas? No esporte, as pranchas, cadeiras de rodas e outros instrumentos precisam ser adaptados, mas como funcionam essas adaptações em relação aos meios de comunicação digitais para os cidadãos deficientes? Qual é o papel desempenhado pelos objetos técnicos na construção de sua cidadania? O que é a cidadania digital?

			Estes e outros questionamentos conduziram a minha busca sobre as habilidades comunicacionais e cidadãs de um grupo bastante específico da sociedade, as pessoas com deficiência física severa. Sem me restringir aos tetraplégicos, o meu foco recai sobre todos aqueles que utilizam os meios de comunicação digitais de forma diferente do habitual, por meio de adaptações. Smartphones, notebooks, tablets e computadores de mesa são objetos projetados para formas de utilização que preveem movimentos realizados com os braços, mãos e dedos, entretanto eu pude perceber que as pessoas que não possuem tal mobilidade, desenvolvem suas estratégias particulares de atuação no ambiente digital e, por lá, exercem a sua cidadania. 

			Baseados no entendimento de Hannah Arendt (2014, p. 5), para quem “tudo o que os homens fazem, sabem ou experimentam só tem sentido na medida em que se possa falar sobre”, acredito nos “super poderes” da comunicação das pessoas com deficiência, com foco na construção participativa e democrática da sociedade contemporânea. É preciso, contudo, desmistificar o caráter genérico e ambíguo da cidadania, o qual vem sendo explorado, e considerar as especificidades dos elementos que tornam viável a sua execução. Para isso, parti dos preceitos da Teoria Ator-Rede, que considera as noções usuais sobre a cidadania insuficientes para destrinchar a forma efetiva como ela se desenvolve e propõe um ponto de vista de caráter mais sociotécnico híbrido, que considera a ação dos objetos como primordiais, tal qual a ação dos humanos. Eu defendo, portanto, um pensamento que corrobora com os entendimentos já adotados, mas que os ultrapassa e inova, ao considerar como fundamental o estudo da ação dos distintos elementos que são os responsáveis pela viabilização da cidadania.

			Pautado pela concepção mais usual de cidadania, a “cidadania social”, desenvolvida pelo inglês T. A. Marshall (1967), Murilo de Carvalho acredita que o conceito se desenvolveu a partir da definição e do acesso aos direitos: “tornou-se costume desdobrar a cidadania em direitos civis, políticos e sociais” (CARVALHO, 2016, p. 15). Cortina (2005) também é adepta a tal visão e reforça a necessidade dos sujeitos se sentirem pertencentes a uma comunidade cívica como uma característica imprescindível para o exercício da cidadania. Mata (2006), por sua vez, reconhece os meios de comunicação enquanto ferramentas essenciais para o desenvolvimento dessa relação de pertencimento, sugerindo a “cidadania comunicativa”, noção que evidencia a centralidade midiática como perspectiva para compreender não apenas a reivindicação dos direitos já consolidados, como a batalha pela constituição de novos direitos.

			O jornalista Gilberto Dimenstein (2001) se refere à cidadania como “a cidadania de papel”, ou seja, aquela que é garantida apenas por meio de documentos como normas e regulamentos, mas que não se aplica na prática. Sua provocação pode ser um impulso para iniciarmos um pensamento que considera a cidadania como uma atividade híbrida, desenvolvida e realizada pelas associações entre múltiplos atores, não somente os seres humanos. 

			Falar sobre a cidadania de pessoas com deficiência a partir das plataformas digitais requer que as pessoas identifiquem a centralidade dos objetos que permitem o alcance e o reconhecimento de direitos, bem como potencializam uma sociedade mais igualitária e inclusiva, apesar das condições técnicas que ainda se restringem àqueles que possuem melhores condições financeiras. 

			A prancha de kitesurf adaptada foi o objeto que possibilitou a Fernando Fernandes a experiência de conhecer novas funcionalidades de seu corpo. Penso que objetos como celulares ou mouses adaptados, que permitem o exercício da cidadania pelas plataformas digitais, também têm o mesmo potencial em relação a pessoas com condições físicas ainda mais debilitadas, como é o caso de Laís Souza. É de conhecimento de todos, contudo, que os equipamentos com tecnologia assistiva2 ainda não fazem parte das realidades da ampla maioria dos cidadãos brasileiros, por fatores que englobam desde o alto custo de fabricação, o baixo poder aquisitivo da população, a ineficiência e insuficiência de políticas públicas até a falta de interesses comerciais (decorrente da extrema segmentação desse público). A ausência desses equipamentos é fator que dificulta a inclusão digital, bem como o desenvolvimento do processo cidadão-comunicacional dos deficientes. Ou seja, no caso específico das pessoas com graves deficiências físicas, acredito que o desenvolvimento da cidadania necessite uma ação mais acentuada dos objetos técnicos.

			As conexões entre elementos humanos e não humanos são essenciais desde o momento da aquisição dos equipamentos, ou das adequações relacionadas aos suportes de acessibilidade, até quando são realizadas postagens, compartilhamentos ou quaisquer outras atividades cidadãs pelas plataformas digitais. 

			Embora eu tenha como foco seja o estudo da cidadania, compreendida comumente como um processo inerente às relações entre os homens em sociedade, creio que a ação dos objetos técnicos precisa ser considerada em virtude do seu poder de transformação e ordenamento das relações, impondo características específicas nas formas de comunicação, que se desenvolvem a partir de sua intervenção. Conduzidos por tais princípios, considero que as associações realizadas pelas pessoas com deficiência, quando da construção de sua cidadania pelas plataformas digitais, se desenvolvam de maneiras mais complexas e dificultosas do que as que experimentam pessoas sem deficiência.

			A fim de encontrar respostas para minhas dúvidas e indagações, pensei em direcionamentos que poderiam nos auxiliar na comprovação (ou não) de nossos pressupostos investigativos e, para tanto, eu estabeleci o mapeamento da constituição e da ação dos atores sociotécnicos que constituem essa rede heterogênea da cidadania digital deve ser definido como nosso objetivo geral, ou seja, o aspecto que direciona o desenvolvimento desta investigação. O mapeamento, contudo, é complexo, e compreende também a descrição e a compreensão da formação dessa rede. Ainda que se construa por etapas distintas, mapear, descrever e compreender a constituição e ação dos elementos que se associam na rede é um objetivo único, que visa a uma imersão nos elementos que se associam quando do desenvolvimento da ação comunicacional digital. São ações interdependentes e complementares, visto que a compreensão sobre os temas relevantes apenas se efetivaria a partir do momento em que eu realizasse o mapeamento e a descrição dos atores que compõem tal rede sociotécnica.

			O cumprimento de tal propósito foi desenvolvido a partir de direcionamentos conduzidos por objetivos específicos que puderam me nortear e me ajudar a atingir os propósitos maiores desta investigação e, assim, posicionei-me de acordo com princípios equilibrados e simétricos, sem ceder atenção demasiada a determinado ator em detrimento de outro. Propus a apontar, por exemplo, o que fazem, como atuam e qual a importância dos atores humanos para a concretização de suas atividades cidadãs, mas também a explicitar as estratégias particulares de aquisição e adequação dos objetos técnicos sem acessibilidade (não humanos) e compreender a complexidade de sua utilização. 

			Em relação aos objetos, foi preciso também verificar possíveis direcionamentos da ação comunicacional e, partir da busca pela materialidade dos dispositivos, compreendi o quanto a ação desses atores interfere e/ou modifica o cumprimento dos anseios do usuário.

			Foi fundamental mapear tanto a comercialização quanto as iniciativas de divulgação de estratégias particulares de adequação dos equipamentos técnicos, a fim de identificar os motivos que impedem e/ou dificultam seu acesso e também conhecer as características de inventividade e precariedade que se fazem presentes nos processos individuais de adaptação dos dispositivos.

			Vale salientar que tive a oportunidade de indicar quais são as atividades cidadãs desenvolvidas pelas pessoas com deficiência no ambiente digital e, para tanto, utilizei de um delineamento específico que conduziu o meu olhar ao longo da investigação. Devido a isso, pretendi, por meio de imersões netnográficas, fazer um levantamento que me permitiu conhecer e apontar algumas atividades cidadãs que são realizadas pelo grupo em plataformas digitais, a fim de demonstrar a viabilidade de sua inserção digital e demonstrar que, tal como o esporte concedeu ao ex-modelo Fernando Fernandes a possibilidade de se tornar um super herói, a internet dá as mesmas condições a pessoas cujas limitações sejam ainda mais acentuadas. 

			A temática da cidadania foi desenvolvida pelo prisma de Hannah Arendt (2014) e, por meio de suas reflexões sobre o tema, foi desenvolvido meu esquadrinhamento para que eu conseguisse alcançar as finalidades propostas. Desejo a todos uma boa leitura!
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			PRINCÍPIOS E FUNDAMENTOS

			A proposta deste capítulo é situar o leitor acerca dos direcionamentos conceituais e teórico-metodológicos pelos quais será construída a investigação. A discussão se inicia com a demonstração sobre a abrangência conceitual da cidadania, passando pela apresentação de seu contexto histórico, bem como evidenciando as formas pelas quais tem se desenvolvido a luta pela cidadania de pessoas com deficiência. A partir disso, é apresentado o conceito proposto por Hannah Arendt (2014) em A condição humana enquanto estratégia para o estudo da cidadania. São apresentados os princípios e fundamentos teóricos da Teoria Ator-Rede, que compreendem uma concepção diferenciada da área da sociologia, também conhecida como “sociologia das associações”. A questão do pensamento em rede é problematizada e, ao final do capítulo, são anunciados os atravessamentos metodológicos que serão construídos ao longo da investigação.

			2.1 O CONCEITO DE CIDADANIA 

			Na obra Cidadãos do mundo – para uma teoria da cidadania a filósofa espanhola Adela Cortina apresenta, logo na introdução, uma analogia com a ficção científica para situar o leitor acerca do cerne dos valores e princípios básicos abrangidos pelo processo da cidadania. Cortina (2005, p. 9) retorna ao clássico A Ilha do Doutor Moreau, de Herbert George Wells, publicado em 1896 na Inglaterra, para esclarecer que o processo de humanização e de envolvimento com normas de conduta não se torna concreto sem a real imersão e conscientização das pessoas sobre a raiz de onde se originam algumas determinações.

			Caracterizado pela imprensa enquanto livro de terror, A Ilha de Doutor Moreau narra a história de um cientista que, exilado, realiza experimentos macabros com animais, objetivando conceder a eles instintos e tendências humanas. Pelo enredo, percebe-se, na verdade, tratar-se de um romance que engloba temas como a evolução do homem e uma contundente sátira social. 

			As experiências do Doutor Moreau são realizadas em duas etapas, sendo a primeira um doloroso procedimento de vivissecção, que modifica as características anatômicas e fisiológicas dos animais. Em um segundo momento, os animais são submetidos a um processo de mentalização, a fim de fazer com que eles sintam e pensem como os seres humanos. De acordo com Moreau, esse segundo passo seria o mais complexo e, para tanto, faz-se necessária a ajuda de dois ingredientes: a imposição de uma lei e a implantação do castigo.

			Dessa forma, os “humanimais” são submetidos a um rigoroso processo de internalização das leis, o que aguçaria sua humanidade e, no caso de falhas desse passo, seriam castigados. Em uma espécie de ritual, os sujeitos são obrigados a recitar, repetitivamente, os mandamentos que devem ser efetuados para torná-los humanos, atividade que, na perspectiva do Doutor Moreau, seria suficiente para convencê-los de já pertencerem à espécie humana. Nos casos em que ocorre alguma falha, ou seja, quando algum “humanimal” se descuida e duvida de que tenha efetivamente se tornado homem, surge então o castigo como forma de contornar a situação. 

			Aqueles que questionam às leis são levados à “Casa da Dor”, espaço onde um chicote tem a função de suprir a falta de argumentação e convencê-los forçadamente acerca de sua humanidade. Porém, com a morte do Doutor Moreau, todo o processo de humanização dos animais chega ao fim, visto que estes, ainda que tenham tido sua aparência externa modificada, continuam com a mesma inteligência e sentimentos quando deixam de ser expostos incessantemente à lei e ao castigo.

			Os aspectos da narrativa destacados por Cortina, que compõem a essência de sua analogia, dizem respeito ao desenvolvimento da cidadania enquanto uma evolução processual da sociedade, sendo essa uma congregação de diversos valores e diferentes pontos de interesse. A imposição de normas de conduta, de leis e de regras somente se efetivará a partir do momento em que os sujeitos se sentirem contemplados e forem envolvidos desde a concepção dos atos normativos até a sua implantação, tendo acompanhado de perto todo o trajeto e se envolvido com ele. O desenvolvimento da justiça social, por exemplo, somente se engrandece e se fortalece quando se englobam os sujeitos na compreensão das causas que lhes deram origem. A imposição forçada, descolada da vivência interpessoal não é duradoura, ao passo que apenas um processo educativo e integrador contempla tal transformação.

			A perspectiva de cidadania que defendemos se movimenta no sentido de evidenciar as características que equilibram os interesses individuais e coletivos. O conceito de cidadania “pode representar um certo ponto de união entre a razão senciente de qualquer pessoa e esses valores e normas que consideramos humanizadores” (CORTINA, 2005, p. 16), e, para que possamos discorrer sobre seus aspectos práticos e operacionais, propomos ao leitor que, junto a nós, coloque-se sempre aberto a compreender as causas e interesses de categorias que, por vezes, têm seus direitos deixados de lado, em virtude da baixa representatividade dos grupos com os quais se identifica. 

			Os estudos mais abrangentes sobre cidadania demonstram seu caráter múltiplo. Dimensões políticas, econômicas, civis, interculturais e também aquelas chamadas de sociais, entendidas aqui enquanto preocupações atinentes ao estado de bem-estar e de justiça da população, compreendem a diversidade desse conceito, como bem apresentado por Cortina (2005). Assim a filósofa sintetiza os aspectos que dificultam a definição de uma teoria específica que englobe todos os preceitos necessários para efetiva cidadania.

			Construir uma teoria da cidadania que satisfaça a todos os requisitos exigidos por noções atuais de justiça e de pertença, uma noção de cidadania capaz de motivar os membros de uma sociedade a dar sua adesão a projetos comuns sem empregar para tanto recursos enganadores, exige que se enfrente um conjunto amplo de problemas, frequentemente herdados, outras vezes novos (CORTINA, 2005, p. 28).

			 A corrente filosófica do utilitarismo, por exemplo, fortemente idealizada e desenvolvida pelos ingleses Jeremy Bentham (1748-1832) e John Stuart Mill (1806-1873), defende os princípios da máxima felicidade e também é empregada para subsidiar um conceito abrangente sobre o tema da cidadania. Em síntese, por tal concepção, um ideal de justiça compreende aquele que contempla aos anseios da maior quantidade de pessoas. Ou seja, quanto mais pessoas se sentirem felizes com determinada decisão, mais justa ela é. 

			O utilitarismo procura mostrar-se como uma ciência de moralidade baseada na quantificação, na agregação e no cômputo geral da felicidade. Ele pesa as preferências sem as julgar. As preferências de todos têm o mesmo peso. Esta proposta de não julgamento é a origem de grande parte de seu atrativo. E a promessa de tornar a escolha moral uma ciência esclarece grande parte do raciocínio econômico contemporâneo. Para agregar valores, no entanto, é necessário pesá-los todos em uma única balança, como se tivessem todos a mesma natureza (SANDEL, 2017, p. 55).

			Críticos ao pensamento utilitarista ressaltam a negligência aos direitos individuais, que precisariam ser respeitados, acima do interesse coletivo. Contudo, uma vertente dessa filosofia (proposta por Mill) defende que a maximização da felicidade humana tende a ocorrer com mais fluidez, a partir do respeito às liberdades individuais. Presume-se, por tal interpretação, que, a partir da defesa do direito à discórdia e da liberdade individual, estabelecer-se-ia o bem-estar da sociedade em longo prazo.

			Encontramos em Hannah Arendt (2014) uma perspectiva abrangente e precisa, que questiona a divisão da cidadania entre aspectos sociais, econômicos, civis ou culturais, (que englobam ideologias como o liberalismo ou o utilitarismo) e propõe um pluralismo político, por reconhecer nele seu potencial de igualdade e de liberdade, defendendo a unidade entre o status moral e o status legal. Arendt (2014) considera a condição humana como imperativo para a construção harmoniosa dos homens em sociedade, sendo contra a perspectiva utilitarista por não acreditar na possibilidade de universalização da bondade e por temer ao massacre das minorias. Sua interpretação será a base pela qual, por meio da perspectiva ator-rede, desenvolveremos nossa concepção sobre cidadania e também a oportunidade em que buscaremos acompanhar na prática o desenvolvimento e o exercício da cidadania por pessoas com deficiência pelas plataformas digitais. 

			É preciso entender a cidadania para além da imposição de normas rígidas a serem repetidas e da aplicação de castigos por possíveis inconformismos, mas pensá-la enquanto um processo integrador, acolhedor e envolvente que procura compreender toda a diversidade que compartilha e habita esse grande espaço público chamado “sociedade”. O que nos torna humanos, diferentemente das inferências do Doutor Moreau aos seus “humanimais”, é a sensibilidade, o respeito ao próximo e o entendimento do conjunto de interesses que permeiam nosso ambiente.

			2.1.1 O contexto histórico da Cidadania

			Hartley (2010) afirma que o primeiro uso registrado em inglês da expressão “citizenship” (cidadania, em português) fora cunhado na Inglaterra, em meados de 1611, como tradução de uma palavra francesa: “Citoyennerie, uma cidadania, a liberdade de uma cidade”3. A expressão, nos dias atuais, encontra menos relação com as cidades e posiciona-se mais próxima de um conceito relacionado à rápida expansão da política moderna, sendo está mais abrangente e agregadora.

			A noção de cidadania é apresentada por Joppke (2007) baseada em uma interpretação que considera a combinação entre três diferentes aspectos: status, direitos e identidade. Sobre a dimensão do status, o autor considera como relevantes as transformações históricas ocorridas em meados do século passado que tensionaram o enfraquecimento de barreiras sexuais e raciais, estimulando, assim, maior abertura e diversificação sobre questões étnicas, raciais e religiosas. Em relação aos direitos, Joppke (2007, p. 38) afirma que o fortalecimento dos direitos tem implicações importantes para a dimensão atual da cidadania: “Com a diversificação étnica da sociedade, a base dos direitos sociais torna-se frágil, enquanto outros tipos de direitos tomam a frente: direitos de antidiscriminação e reconhecimento multicultural”4. No que diz respeito às identidades, corroborando as bases também apresentadas por Cortina (2005) quando da introdução deste capítulo, Joppke afirma ser primordial que a cidadania se constitua a partir do reconhecimento e da proteção dos sujeitos a partir dos grupos, castas ou classes com as quais se identificam.

			Na medida em que a cidadania se torna disponível sem condições étnicas, raciais ou culturais e que as afiliações primordiais do grupo são protegidas ou mesmo promovidas por direitos antidiscriminatórios e multiculturais, a participação no estado não mais conota uma identidade específica; adesão e identidade. Fechando o ciclo de status-direitos-identidade, isso, por sua vez, provoca preocupações sobre a unidade e a integração de sociedades etnicamente diversas, e os estados responderam a isso com campanhas para promover simbolicamente a cidadania, o que pode incluir um estreitamento do acesso5 (JOPPKE, 2007, p. 39).

			 A cidadania é um conjunto complexo de ações, sejam elas individuais ou coletivas, cujos objetivos prezam pelo bem-estar, pela liberdade, integridade e igualdade entre os sujeitos, respeitando sempre as características legais, morais e éticas atinentes às realidades em que se habita, mas é superficial apresentar uma definição sobre o tema da cidadania sem antes realizar um resgate que possa evidenciar sua consolidação e sua transformação. 

			Ainda que exista um período histórico que date o registro da utilização do termo, de acordo com Cortina (2005), a concepção inicial sobre cidadania parte exclusivamente de uma relação política, estabelecida por raízes gregas e romanas, por meio de jogos de poder, desde os séculos V e IV a.C. A visão inicial tinha mais relação com a questão da propriedade do que com a democracia. Isto é, consideravam-se cidadãos, os proprietários de grandes territórios (essencialmente homens brancos), que comandavam as organizações locais e públicas. 

			A noção contemporânea mais disseminada de cidadania é aquela proposta por Marshal (1967), denominada “cidadania social”, que contempla aspectos civis, políticos e sociais, apreendidos em contextos não tão longínquos. Para a definição desses aspectos, Marshall apresenta e utiliza como parâmetros uma sequência histórica e evolutiva do contexto inglês, a partir do século XVIII, tendo como centro o indivíduo enquanto titular de direitos e também como aquele que pertence a uma comunidade cívica, o Estado-nação.

			A cidadania é um status concedido àqueles que são membros integrais de uma comunidade. Todos aqueles que possuem o status são iguais com respeito aos direitos e obrigações pertinentes ao status. Não há nenhum princípio universal que determine o que estes direitos e obrigações serão, mas as sociedades nas quais a cidadania é uma instituição em desenvolvimento criam uma imagem de uma cidadania ideal em relação à qual o sucesso pode ser medido e em relação à qual a aspiração pode ser dirigida. A insistência em seguir o caminho assim determinado equivale a uma insistência por uma medida efetiva de igualdade, um enriquecimento da matéria prima do status e um aumento no número daqueles a quem é conferido o status. A classe social, ‘por outro lado, é um sistema de desigualdade. E esta também, como a cidadania, pode estar baseada num conjunto de ideais, crenças e valores. É, portanto, compreensível que se espere que o impacto da cidadania sobre a classe social tomasse a forma de um conflito entre princípios opostos (MARSHALL, 1967, p. 76).

			A proposta de Marshall contempla três etapas sucessivas da cidadania, que se dividem entre os aspectos: 

			
					
Civil – relacionados aos “Direitos do Homem” como liberdade de expressão, liberdade pessoal, direitos de propriedade e o acesso à justiça.


					
Político – referindo-se ao direito de representação democrática, ao voto e ao direito de ocupar cargos públicos.


					
Social – atrelado ao bem-estar social, em que educação, emprego e benefícios sociais (como a previdência) são direitos.


			

			2.1.2 Cidadania Brasileira

			A cidadania brasileira tem características distintas em termos históricos, que conferem a ela um status ainda de atualidade. O desenvolvimento da cidadania no Brasil tem características peculiares que são fortemente marcadas em especial pelo processo de colonização pelo qual o país passou6. O primeiro cidadão brasileiro foi o povo indígena (se é que se pode dar a eles a nomenclatura de “cidadãos” nesse período histórico), estimado por historiadores em cinco milhões, quando da chegada dos portugueses. Com início da exploração do território brasileiro, iniciou-se também a violência extrema contra esse grupo, caracterizada por explorações, agressões até a morte. 

			No Período Colonial, consolidou-se no país a cultura escravocrata, em que os portugueses, buscando facilitar a exploração de território e a produção de açúcar, traziam da África milhares de negros e os obrigavam a trabalhar forçadamente, em regime de escravidão. Naquele período, os “governantes” eram escolhidos pelo Rei de Portugal, além disso apenas grandes os proprietários de terras (homens brancos) podiam participar das Câmaras Municipais; homens pobres, mulheres, escravos ou índios não tinham nenhum tipo de direito. 

			Conforme aponta Dal Ri (2010, p. 1), “a construção do instituto da cidadania no Brasil tem início com a independência por meio das suas delineações no período imperial e no primeiro período republicano”, tendo como marco a Constituição Política do Império do Brasil, de 1824, encomendada pelo imperador Dom Pedro I. Ainda que o país fosse dominado por estrangeiros, incentivava-se, naquele período, o sentimento de integração nacional, buscando aos poucos incutir nos indivíduos o sentimento de membro participativo. A cidadania, de uma forma geral, era incipiente. O poder e a participação na política nacional continuavam concentrados em pequenos grupos e a massa não participava dos processos decisórios.

			Da passagem do período colonial à independência brasileira, o conjunto de direitos, civis, sociais e políticos, que poderiam gerar um Estado de cidadãos, praticamente inexistia. A própria independência não foi capaz de introduzir mudanças radicais no conjunto desses direitos. Apesar de constituir um avanço no que se refere aos direitos políticos, a independência, feita com a manutenção da escravidão, trazia em si grandes limitações aos direitos civis (DE SOUZA, 2006, p. 212).

			Naquela que pode ser compreendida como a principal obra de referência sobre o estudo da cidadania no Brasil, Murilo de Carvalho (2016) ressalta que somente no Período Republicano, iniciado em 1889, foram dados passos concretos para uma fuga da “cidadania em negativo”.

			O ano de 1930 teria sido o divisor de águas na história da cidadania no Brasil: a lisura do processo eleitoral ganhava força e houve aceleração das mudanças sociais e políticas. Contudo, golpes militares, como o de 1964, ressaltavam a fraqueza recente relacionada aos direitos políticos. A participação popular foi impulsionada pela organização sindical e também pelo fortalecimento dos movimentos sociais urbanos, podendo ser evidenciada pela construção e pelos preceitos defendidos na Constituição Federal de 1988, onde a cidadania é apresentada como fundamento da República Federativa do Brasil logo em seu primeiro artigo.

			Art. 1º A República Federativa do Brasil, formada pela união indissolúvel dos Estados e Municípios e do Distrito Federal, constitui-se em Estado Democrático de Direito e tem como fundamentos:

			I - a soberania;

			II - a cidadania;

			III - a dignidade da pessoa humana;

			IV - os valores sociais do trabalho e da livre iniciativa;

			V - o pluralismo político.

			Parágrafo único. Todo o poder emana do povo, que o exerce por meio de representantes eleitos ou diretamente, nos termos desta Constituição.

			As perspectivas de estudo mais populares sobre a cidadania têm como foco o social, pensado pela ótica generalista do acesso e reconhecimento de direitos, e pela integração das mais diversas necessidades dos sujeitos. 

			A “cidadania de papel” também é hoje a cidadania de computadores, smartphones, softwares, aplicativos, sensores e quaisquer instrumentos tecnológicos que possam aprimorar os relacionamentos e contemplar os anseios e expectativas dos indivíduos que compartilham suas vidas na pólis. 

			Marques de Melo (2007) afirma que o protagonismo da cidadania no cenário político posterior à promulgação da Constituição de 1988, conhecida popularmente como Constituição Cidadã, acarretou também no crescimento do interesse acadêmico e científico sobre o tema, especialmente sobre a sua correlação com o campo da comunicação: “a nossa carta magna ampliou consideravelmente os direitos humanos, instituindo diretrizes para garantir o acesso dos cidadãos aos sistemas midiáticos, não apenas como receptores, mas até como emissores” (MELO, 2007, p. 4). Ainda que os aparatos legais surjam como forma de organizar, disciplinar e regular o processo cidadão, é preciso atentar aos mecanismos que promovem a sua instrumentalização, e é sobre esse contexto específico que se desenvolve o cerne de nossa investigação acadêmica, que diz respeito às formas de comunicação que dão vida ao processo cidadão. 

			Para construir uma cultura cidadã, a sociedade organizou-se historicamente no sentido de estabelecer marcos regulatórios que disciplinassem os direitos e deveres necessários para uma vida harmoniosa, justa e igualitária. No ano de 2018, completaram-se 70 anos da promulgação da Declaração Universal dos Direitos Humanos, documento elaborado pela Organização das Nações Unidas para a Educação, Ciência e Cultura – Unesco, que regula e determina padrões mínimos para que todos os indivíduos tenham a oportunidade de viver dignamente, em igualdade de direitos e preservando a sua liberdade individual. Pela Declaração, os Estados assumiram o compromisso formal de fornecer amparo aos seus cidadãos. Assim também cidadãos se fortaleceram no sentido de se organizar e de lutar por seus direitos, dando força ao surgimento de organizações que são denominadas “movimentos sociais”. 

			Encontramos na Declaração a representação máxima da cidadania e, a partir dela, delimitamos nossa concepção sobre esse processo que, para nós, é fundamentado na compreensão sobre uma forma de organização coletiva em comunidade que abarca uma multiplicidade de associações entre os atores humanos e não humanos, com vistas ao bem-estar, ao respeito às diferenças, à liberdade, à inclusão e à dignidade. Consideramos a cidadania um fenômeno complexo, constante e evolutivo, um modo de organização social, que contempla diferentes atores cujos propósitos visam, em síntese, à igualdade de direitos e à liberdade individual.

			2.1.3 A cidadania de pessoas com deficiência: avanços e áreas de interesse

			A Lei Brasileira de Inclusão da Pessoa com Deficiência (Lei n.º 13.146/2015) também conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiência, logo em seu Art. 1º, onde justifica os objetivos de sua constituição, ressalta a relevância da cidadania para esse segmento social.

			Art. 1º É instituída a Lei Brasileira de Inclusão da Pessoa com Deficiência (Estatuto da Pessoa com Deficiência), destinada a assegurar e a promover, em condições de igualdade, o exercício dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiência, visando à sua inclusão social e cidadania (BRASIL, Lei no 13.146, de 06 de julho de 2015).

			A ênfase na cidadania se dá fundamentalmente em virtude de inúmeros processos discriminatórios e das barreiras em termos arquitetônicos, comunicacionais, atitudinais e de acessibilidade que esse grupo vem encontrando ao longo dos anos. A Lei emerge no contexto da rede sociotécnica da cidadania enquanto um actante que transforma, regulamenta e disciplina ações, transformando o curso da prática cidadã e fazendo os atores fazerem algo diferente.

			As dificuldades encontradas à procura do bem-estar comum, síntese da cidadania, são compreendidas por um contexto político e social em que, historicamente, as vozes das minorias sempre foram menos ressoantes. A opressão tanto se manifestava em relação à restrição de seus direitos civis quanto, especificamente, à que era imposta pela tutela da família e de instituições. Mais do que buscar a inclusão, a batalha se inicia, no sentido da busca pela sua sobrevivência, visto que em determinadas culturas sua eliminação/morte/extermínio era um mecanismo socialmente autorizado.

			As pessoas com deficiência, via de regra, receberam dois tipos de tratamento quando se observa a História Antiga e Medieval: a rejeição e eliminação sumária, de um lado, e a proteção assistencialista e piedosa, de outro. Na Roma Antiga, tanto os nobres como os plebeus tinham permissão para sacrificar os filhos que nasciam com algum tipo de deficiência. Da mesma forma, em Esparta, os bebês e as pessoas que adquiriam alguma deficiência eram lançados ao mar ou em precipícios. Já em Atenas, influenciados por Aristóteles – que definiu a premissa jurídica até hoje aceita de que “tratar os desiguais de maneira igual constitui-se em injustiça” – os deficientes eram amparados e protegidos pela sociedade (GARCIA, 2010, p. 9).

			Mesmo avançando em relação aos progressos inclusivos, o movimento dos surdos pode ser apresentado para evidenciar as dificuldades e transformações pelas quais uma categoria se deparou ao longo de toda sua constituição. A definição sobre a utilização ou não da Língua de Sinais, por exemplo, foi bastante controversa e agressiva. Sobre os argumentos de que a sua implantação eliminava a capacidade de oralização dos surdos, a Língua dos Sinais chegou a ser banida das instituições de ensino e o método oral fora escolhido para pautar a educação de surdos.

			Os alunos surdos eram proibidos de usar a Língua de Sinais; assim, para impedir-lhes o uso, foram adotadas medidas extremas tais como: forçar os alunos a manter os braços cruzados, amarrar as mãos, comparar quem usava a língua de sinais com macacos. Os códigos não foram eliminados, mas conduzidos ao mundo marginal (LANNA JUNIOR, 2010, p. 33).

			Assim como negros, indígenas, homossexuais e mulheres, as pessoas com deficiência têm se organizado por meio de movimentos sociais pela reivindicação de seus espaços de participação e direitos. Os entraves encontrados na batalha dos direitos se acentuam mais pela diversidade de aspirações existente dentro do mesmo movimento, do que pelo tamanho de sua composição. No Brasil, ainda que quase 24% da população se declare com alguma deficiência, esse grupo se ramifica em diversos pequenos segmentos que compreendem as limitações físicas, intelectuais, visuais ou auditivas e que também podem ser divididas de acordo com o nível da deficiência, como aquelas definidas pelo IBGE quando da realização do último Censo7: alguma dificuldade, grande dificuldade e não consegue.

			Ainda que exista muito trabalho a ser feito, é nítido o progresso alcançado. No Brasil, por exemplo, desde 1991 existe a Lei de Cotas, que prevê que todas as empresas acima de 100 funcionários devem, obrigatoriamente, destinar de 2 a 5% das vagas em seu quadro de funcionários (dependendo do tamanho da empresa) a pessoas com deficiência. Contudo, a efetiva ocupação dessas vagas não se realiza de maneira tão objetiva: “a maioria dos contratantes ainda enxerga as pessoas com deficiência como um custo, e não como um investimento. Então, tudo é nivelado por baixo e a qualidade das vagas é inferior”, afirma o sócio-diretor da empresa I. Social, consultoria com foco em inclusão, Jaques Haber8.

			Mesmo que as pessoas com deficiência sejam minoria, o princípio da inclusão tem sido fortalecido, fruto não apenas de uma conscientização natural, como também de um processo evolutivo da sociedade que tende a privilegiar a igualdade de direitos. É consenso que a sociedade seria mais harmoniosa se houvesse um tratamento igualitário às pessoas com deficiência no âmbito das relações trabalhistas. Todavia, dentre os motivos para o não cumprimento da lei, ressalta-se o próprio reflexo de nossa sociedade: a inclusão ainda é incipiente.

			Os movimentos sociais têm papel marcante no processo que deu origem à promulgação dessa legislação, como aponta Lanna Júnior (2010). Todos reconhecem a importância da inclusão, mas ainda existem poucos mecanismos concretos que a possibilitem. Lia Crespo, que é jornalista, vítima da poliomielite e militante na defesa dos direitos das pessoas com deficiência, faz uma síntese dos dilemas que envolvem a questão:

			A lei tem lados positivos e negativos. De um lado, está criando oportunidade para muita gente, e, por outro, está criando oportunidade para que haja mais preconceito em relação às pessoas com deficiência. Muitas vezes, é uma inclusão e uma empregabilidade falsas, porque o empregador contrata e depois abandona, encosta o cara em qualquer canto. Não pretende lhe dar a menor oportunidade para evoluir na carreira. Emprega somente para cumprir a lei, e nisso não vejo muita vantagem. Os empregadores reclamam que não há deficientes bem capacitados em número suficiente para assumirem os cargos. Ao mesmo tempo, quando deparam com um currículo como o meu, por exemplo, não contratam também. O que fariam com uma pessoa com mestrado em Ciências da Comunicação e fazendo doutorado em História, quando querem só alguém para trabalhar no telemarketing? Os empregadores ainda não estão abertos o suficiente para dizer que todos os cargos da empresa são passíveis de ser preenchidos por pessoas com deficiência. Esta é que seria a verdadeira inclusão. Se as pessoas com deficiência não estão preparadas, as empresas também não estão (LANNA JÚNIOR, 2010, p. 144).

			Nossa legislação também determina que, em concursos públicos para a seleção de funcionários estaduais, municipais ou federais, seja exigida a abertura de vagas para pessoas com deficiência, que podem concorrer aos cargos cujas atribuições sejam compatíveis com suas deficiências. Políticas educacionais inclusivas também vêm sendo aprimoradas no sentido de promover a igualdade de oportunidades. 

			Nos transportes, existem incentivos fiscais para a compra de automóveis e também a reserva de assentos em transportes públicos, além da prioridade no embarque. No campo arquitetônico, estabelecimentos públicos, empresas do ramo hoteleiro e prédios comerciais são obrigados a promover a acessibilidade, seja a partir de rampas, elevadores ou outros mecanismos que facilitem o trânsito de cadeiras de rodas, por exemplo. Ao pensarmos na área esportiva, é mais visível a obtenção de avanços inclusivos. Os esportes vêm se consolidando enquanto estratégia eficaz para a inclusão em atividades coletivas, bem como para sua propagação junto às demais camadas da sociedade.

			O desenvolvimento do esporte adaptado no mundo ocorreu, sobretudo, após a Segunda Guerra Mundial. A partir de 1946, começaram a surgir, nos Estados Unidos e na Inglaterra, os primeiros movimentos organizados de esporte para pessoas com deficiência. Na década de 1950, o esporte adaptado se popularizou em todo o mundo. No Brasil, os primeiros clubes foram fundados em 1958: Clube dos Paraplégicos de São Paulo e Clube do Otimismo do Rio de Janeiro (LANNA JUNIOR, 2010, p. 34).

			Foram 23 modalidades disputadas nos últimos jogos Paralímpicos, realizados no Rio de Janeiro, no ano de 2016: atletismo, basquete em cadeira de rodas, bocha, canoagem, ciclismo de estrada, ciclismo de pista, esgrima em cadeira de rodas, futebol de 5, futebol de 7, goalball, halterofilismo, hipismo, judô, rúgbi em cadeira de rodas, tênis de mesa, tênis em cadeira de rodas, tiro com arco, tiro esportivo, triatlo, vela e vôlei sentado9.

			A indústria midiática tem participação importante no processo de inclusão. Aos poucos, áreas como o marketing, o jornalismo e a publicidade passam a incorporar a causa da deficiência às suas atividades. 

			No cinema, filmes com sucesso de bilheteria trouxeram a temática à tona; alguns exemplos são: “Meu pé esquerdo”, “O colecionador de ossos”, “O corcunda de Notre Dame”, “Nascido em 4 de julho”, “O óleo de Lorenzo”, “Colegas”, “Menina de Ouro”, “As sessões”, “A teoria de tudo” e “Os intocáveis”. 

			Especificamente no Brasil, as telenovelas também têm trazido o tema da deficiência para a discussão em oportunidades como Mulheres de Areia (personagem Tonnho da Lua, com deficiência mental), Páginas da Vida (personagem Clarinha, com Síndrome de Down), América (personagens Jatobá e Maria Flor, com deficiência visual) e Viver a Vida (personagem Luciana, com deficiência física).

			No que diz respeito à relação com as novas tecnologias de informação e comunicação, também tem existido progresso. Cada vez mais são apresentadas iniciativas públicas ou privadas que visam a diminuir os custos, facilitar o acesso e promover a inclusão digital de pessoas que tenham necessidades específicas para a utilização das ferramentas. Em paralelo ao desenvolvimento formal, iniciativas domésticas de apropriação das TIC também são práticas comuns no universo das pessoas com deficiência, como veremos no capítulo que se dedica a mapear tais iniciativas. Entretanto, são poucos os cidadãos brasileiros com deficiência que possuem condições de usufruí-las, seja pela ineficiência de políticas públicas ou por questões relacionadas à multiplicidade de deficiências, conforme veremos. 

			No campo teórico-epistemológico da comunicação, observamos certa carência no que diz respeito à inclusão e à acessibilidade. As propostas de análise fundadoras do campo contemplam apenas segmentos genéricos e abstratos da sociedade, sem preocupações com particularidades. As pesquisas em desenvolvimento que poderiam suprir tal demanda, como demonstra a investigação de Bonito (2015), também são carentes nesse ramo específico.

			[…] nos principais repositórios acadêmicos, disponíveis na web, encontrei poucos trabalhos científicos já realizados que incluíam o viés da Comunicação e Acessibilidade. Além disso, também me chamou a atenção o fato de não haver nenhuma tese desenvolvida que relacionasse a Comunicação Digital com a Acessibilidade em função da cidadania. Dentre os trabalhos encontrados e que podem ser considerados do campo da Comunicação Social, nenhum era tese, geralmente artigos apresentados em congressos ou capítulos de livros (BONITO, 2015, p. 34).

			Entretanto, as produções de Cláudio (2016), com sujeitos comunicantes surdos, e de Bonito (2015), com pessoas com deficiência visual, em suas teses de doutorado, assim como nesta obra atual e na dissertação de mestrado, realizada em 2014 com pessoas com deficiências físicas10, apontam para um horizonte de possível de mudança. Contudo, as propostas encontradas direcionam seus entendimentos para uma compreensão sobre cidadania e pessoas com deficiência diferente daquela que nos motiva na presente investigação, aproximando suas descobertas de conceitos mais abrangentes, como o de “cidadania comunicativa”, proposto por Monje et al. (2009), Mata (2006) e Maldonado (2012, 2015), referindo-se ao campo de estudos que corresponde à apropriação dos meios de comunicação pelos indivíduos a fim de construir suas próprias reivindicações, fazer suas denúncias, criar laços afetivos, construir suas identidades e desenvolver novas formas de ativismo. Nesta seara, como afirma Maldonado (2011, p. 5): “cidadania ampliou-se para problemáticas de criação de modos de vida social humanos que expressam a vida contemporânea e, também, orientam para novos mundos possíveis de estruturação social, cultural, política e comunicativa”. 

			Chamamos a atenção para o Afetos – Grupo de Pesquisa em Comunicação, Acessibilidade e Vulnerabilidades, criado em agosto de 2017 por professoras e pesquisadoras do Departamento de Comunicação Social da Universidade Federal de Minas Gerais11, o único grupo de pesquisa no Brasil que atua diretamente com os temas de nosso interesse e que demonstra estar empenhado em contribuir para ocupar esse vazio investigativo.

			O Brasil ainda enfrenta dificuldades de avanço no desenvolvimento e popularização das TIC devido a questões financeiras. A situação econômica do país é fator agravante da estagnação em termos de criação e disseminação de iniciativas que tenham como foco permitir o acesso às TIC, mas as dificuldades acontecem até mesmo países pertencentes a realidades distintas das nossas, como a Coreia do Norte.

			No entanto, devido a várias barreiras - como a falta de apoio financeiro, incapacidades físicas inerentes – as pessoas com deficiências ainda estão tendo acesso limitado a tecnologias ou dispositivos digitais. Mesmo na Coréia, conhecida como um dos países mais conectados do mundo, há uma divisão digital distinta entre as populações com deficiências e as que não têm12 (CHO; LEE, 2016, p. 2).

			Tem crescido a incorporação da tecnologia aos equipamentos que sempre acompanharam as pessoas com deficiência, como: i) a automatização de cadeiras de rodas; ii) a implantação de sensores em bengalas e muletas; iii) a incorporação de tecnologias assistivas em dispositivos como próteses e órteses, que se tornam capazes de executar autonomamente determinadas ações; iv) os óculos cujas lentes possuem sensores que permitem a visualização de novas tonalidades de cores por pessoas daltônicas etc. Além disso, não raro, a cada instante, surgem e aperfeiçoam-se mecanismos como softwares e hardwares inclusivos cujas finalidades, além de darem suporte para deficiências visuais, auditivas, físicas e cognitivas, também auxiliam as pessoas com deficiência a serem incluídas e participarem mais ativamente da sociedade, porém o acesso a tais aparelhos ainda não atinge a todos. 

			Apesar disso, o acesso à internet, de uma forma geral, ainda é um problema a ser resolvido. Por mais que falemos a respeito da comunicação digital como um fenômeno irreversível e característico da nossa sociedade contemporânea (e realmente o é), a desigualdade ocasionada pelo acúmulo de riqueza em locais e pessoas faz com que a pobreza ainda seja uma constante, o que dificulta a aquisição de bens de consumo com tecnologia acessível. A distribuição igualitária de renda é apenas um dos aspectos que priva determinados grupos do acesso à tecnologia. Em termos de acessibilidade, pensando nela pela perspectiva da possibilidade e condição de alcance para utilização autônoma e segura dos equipamentos eletrônicos, podemos dizer que a desigualdade na distribuição de renda traz à tona uma lacuna entre aquilo que se comercializa, em termos de tecnologia, e aquilo que realmente pode ser adquirido e utilizado.

			As pessoas com deficiência devem frequentemente superar obstáculos adicionais antes que possam desfrutar de toda a gama de informações, serviços, entretenimento e interação social oferecidos pela Web: pessoas cegas precisam de sites para fornecer, por exemplo, texto como uma alternativa para imagens traduzidas em áudio ou legível palavras por dispositivos de leitura de tela especialmente projetados; pessoas com visão parcial podem ser especialmente dependentes de texto de grande formato e contraste efetivo de cores; as pessoas disléxicas ou com deficiências cognitivas podem se beneficiar em particular da utilização de formatos de texto alternativos ou Inglês mais simples, como o Easy Read, e do layout claro e lógico de um site organizado; as pessoas cuja primeira língua é a Língua Britânica de Sinais também podem achar o inglês simples indispensável; e pessoas com deficiências de destreza manual podem precisar navegar com um teclado e não com um mouse13 (CLARK, 2004, p. 7).

			Não podemos deixar de mencionar também os experimentos na área da neurociência, envolvendo o uso de eletrodos ou o implante de chips que possibilitam o controle de computadores, cadeiras de roda e até mesmo carros, utilizando apenas o comando cerebral. Uma dessas iniciativas foi desenvolvida por pesquisadores na Suíça e teve como amostra experimental quatro pessoas completamente paralisadas, que haviam sofrido graves danos cerebrais e que não possuíam sequer a mobilidade dos olhos. Como a atividade cerebral muda os níveis do oxigênio no corpo e altera a cor do sangue, a partir da coloração foi possível que os cientistas entendessem os padrões de resposta dos participantes, a quem eram feitas perguntas cujas respostas se dariam no modelo “sim” ou “não”. O estudo teve uma consistência de mais de 70%.

			Agora, pesquisadores na Europa dizem que descobriram a resposta depois de usar uma interface cérebro-computador para se comunicar com quatro pessoas completamente bloqueadas depois de perder todos os movimentos voluntários devido à doença de Lou Gehrig ou esclerose lateral amiotrófica14 (MULLIN, -MIT, disponível em https://goo.gl/Ut618G. Acesso em: 07 ago. 2017)

			O potencial inclusivo das tecnologias em prol das deficiências é inegável, mas o estágio atual ainda está em crescimento. O projeto “Walk Again”, liderado pelo neurocientista brasileiro Miguel Nicolelis, tem interpretado as ondas cerebrais de pessoas paraplégicas e tetraplégicas e, a partir de tal interpretação, proporcionando oportunidades para o resgate do movimento físico àqueles que fazem uso de um exoesqueleto. Em síntese, significa que a interpretação das informações, dados e sinais cerebrais pode ser capaz de devolver os movimentos àqueles que não os têm.

			Além das apropriações por parte dos cidadãos e do uso de redes sociais enquanto plataformas de articulação e sociabilidade, a cidadania também se desenvolve para as pessoas com deficiência em outras oportunidades, que incluem a utilização de aplicativos específicos para auxiliar pessoas com deficiência, como o Be My Eyes15, que proporciona o auxílio a deficientes visuais, o Guia de Rodas16, que mapeia e avalia a acessibilidade de estabelecimentos comerciais pelo Brasil ou o Pro Deaf17, um software que traduz texto e voz na língua portuguesa para a Língua Brasileira de Sinais. Além disso, programas de financiamento coletivo em websites, compartilhamento de denúncias, campanhas de conscientização e abertura à participação popular em consultas públicas, são ações de cidadania digital que podem ser desempenhadas por pessoas com deficiência. 

			2.2 ENTENDIMENTOS SOBRE A CULTURA DIGITAL 

			Em virtude de transformações e atualizações decorrentes da popularização e influência das tecnologias digitais, alguns entendimentos já bastante discutidos no âmbito das ciências sociais e humanas precisam ser revisitados para que possamos ser mais categóricos na construção dessa investigação. Conforme veremos, a compreensão da cidadania e da sociologia tem perspectivas teóricas bastante específicas quando se direcionam ao seu desenvolvimento junto ao ambiente digital.

			2.2.1 Uma sociologia digital 

			A cultura digital pode ser inclusiva e participativa no sentido de permitir que aqueles, que outrora haviam sido caracterizados enquanto simples receptores/ouvintes/telespectadores da informação, transformem-se em sujeitos ativos, elementos constitutivos do ambiente midiático, responsáveis pela elaboração, construção, compartilhamento, acompanhamento, checagem e troca de informações. Os meios de comunicação podem exercer papel central na configuração do espaço público, serem articuladores de atividades individuais e coletivas que caracterizam nossa contemporaneidade (CASTELLS, 1999, 2003, 2015; LÉVY, 1999; JENKINS, 2008; LEMOS, 1999, 2008, 2010), ajudando na construção das relações sociais. 

			As relações permeadas pelo digital potencializaram novas articulações que permitiram passos mais largos rumo à concretização de projetos cidadãos, políticos e democráticos. Contudo, o desenvolvimento da internet não vem ocorrendo de forma tão favorável. Dentre as características que respaldam tal afirmação, destacamos os aspectos comerciais, que findam por concentrar a informação em poucas plataformas, e também características educacionais (relacionadas ao baixo nível intelectual), que potencializam o desenvolvimento e compartilhamento de notícias falsas. 

			Em artigo de opinião publicado no jornal britânico The Guardian18, Tim Berners-Lee, o criador da internet global, adota um tom crítico em relação ao desenvolvimento da internet e destaca também a fragilidade da segurança em relação à proteção dos dados pessoais dos usuários e o grande número de pessoas que ainda não possui acesso à rede.

			A divisão entre as pessoas que têm acesso à Internet e as que não têm está aprofundando as desigualdades existentes, as desigualdades que representam uma séria ameaça global. Como era de se esperar, é mais provável que você esteja off-line se for mulher, pobre, mora em uma área rural ou em um país de baixa renda ou em alguma combinação dos itens acima. Estar desconectado hoje é ser excluído das oportunidades de aprender e ganhar, de acessar serviços valiosos e de participar do debate democrático19. 

			Lee ressalta, contudo, as ameaças e as fragilidades a que os usuários estão expostos e sugere o aperfeiçoamento de mecanismos legais e regulatórios de controle, geridos pelos estados, a fim de combater as injustiças e tensões atualmente existentes. Em síntese, sua proposta segue no sentido de promover uma internet efetivamente cidadã, ou seja, justa e inclusiva. Em nossa abordagem, pensar sobre a relação entre a cidadania e a tecnologia, caminha no mesmo sentido. Portanto, nosso interesse recai sobre as atividades de uma parcela de usuários que não sucumbe à exclusão digital e que desenvolve ações que visam a melhorar a sua qualidade de vida e, além do mais, temos interesse em descobrir se a concepção da deficiência pode ser alterada a partir do uso das novas tecnologias de comunicação e informação.

			De antemão reconhecemos o entendimento da cidadania enquanto um processo híbrido, cuja consolidação se dá diante das articulações desenvolvidas por e entre elementos humanos e não humanos. O estudo que desenvolvemos tem o foco de desvendar e de compreender as construções, as associações e as conexões para a prática da cidadania pela internet que fogem das formas habituais de utilização das tecnologias digitais, pois são realizadas por pessoas sem a mobilidade plena dos braços, mãos e dedos. Abrimos espaço neste livro a um direcionamento que permita compreender os pormenores de tais formas de organização, considerando também a agência dos objetos técnicos, ou não humanos, que se envolvem nesse processo. 

			Poderíamos afirmar que a ação cidadã de uma pessoa cuja habilidade para manusear os equipamentos tecnológicos seja limitada somente tem início quando são feitas postagens, compartilhamentos ou atividades similares? Ou seria a cidadania, nesses casos, um processo ainda mais complexo, que se inicia momentos antes, quando da adequação e preparo de tais objetos? 

			Deuze (2013, p. 13) apresenta a proximidade entre nossa vida social e a tecnologia de forma indivisível e argumenta que somente teríamos condições de interpretar nós mesmos e o mundo em que vivemos, a partir do momento em que aceitarmos que não vivemos com a mídia, mas na mídia. O autor utiliza a palavra “mídia” para se referir ao envolvimento social e tecnológico causado pelas novas tecnologias de informação e comunicação que nos constituem enquanto cidadãos comunicativos. Partindo de uma premissa crítica, Morozov (2013), em contrapartida, posiciona-se reticente às supostas transformações que estariam em curso com o advento das novas tecnologias de informação e comunicação e apresenta apontamentos para combater aquilo que denomina de “solucionismo” e “internet-centrismo”. 

			“A Internet” permitiu que os solucionistas expandissem significativamente o escopo de suas intervenções, executando experimentos em uma escala muito maior. Ela também deu origem a um novo conjunto de crenças - o que eu chamo de “Internet-centrismo” - a principal delas é a firme convicção de que estamos vivendo tempos únicos e revolucionários, nos quais as verdades anteriores não se sustentam, pois tudo está passando por mudanças profundas, e a necessidade de “consertar as coisas” está mais alta do que nunca. “A Internet”, em suma, forneceu aos solucionistas uma ampla munição para intensificar sua guerra contra a ineficiência, a ambiguidade e a desordem, ao mesmo tempo em que forneceu uma nova justificativa para isso. Mas também forneceu a eles um conjunto de suposições sobre como o mundo funciona e como este deve funcionar, sobre como este fala e como deve falar, reformulando muitas questões e debates de uma maneira decididamente centrada na Internet20 (MOROZOV, 2013, p. 15).

			Para o autor, é inegável que a maneira como a internet tem se desenvolvido finda pelo acúmulo de capital (financeiro, intelectual e social) nas mãos de poucas corporações/desenvolvedores. Poucas entidades seriam detentoras de valiosas informações pessoais de todos os usuários da rede e que, dessa forma, estaríamos vulneráveis frente ao seu controle. Morozov (2013) questiona ainda o caráter supostamente social, democrático, político e humanitário desenvolvido por empresas do Vale do Silício e argumenta que, por detrás de projetos de cunho ideológico, estariam, na verdade, apenas grandes intenções capitalistas. 

			No sentido de criticar a exposição excessiva, a fragilidade da privacidade, a forma inadequada de compartilhamento de dados pessoais e a superficialidade das relações desenvolvidas a partir de redes sociais, Andrew Keen (2007, 2012) também se posiciona de maneira oposta ao olhar transformador diante das relações sociais e culturais desenvolvidas pela internet, atentando-se para os riscos a que estaríamos sujeitos nesse contexto, conforme declara o autor: “A ideia de tecnologia como primeiro agente, como a coisa em si que deflagra toda mudança social, econômica e cultural subsequente, é uma armadilha em que caíram tanto tecnocéticos quanto tecnoutopistas inteligentes” (KEEN, 2012, p. 107).
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