UNIVERSIDADE DE BRASILIA
FACULDADE DE COMUNICACAO
COMUNICACAO ORGANIZACIONAL

JULIANA ROCCHA ZUCOLI

SUPER EXTRA PODEROSOS
LIVRO DE HISTORIA DE PESSOAS COM SINDROME DE DOWN

BRASILIA, BRASIL
2018

JULIANA ROCCHA ZUCOLI



SUPER EXTRA PODEROSOS
LIVRO DE HISTORIA DE PESSOAS COM SINDROME DE DOWN

Memorial apresentado ao curso de
Comunicagdo Social da Faculdade de
Comunicagdo da Universidade de Brasilia
como requisito parcial para a obtencdo de
grau Bacharel em Comunicagdo Social, com
habilitacao em Comunicagio
Organizacional, sob orientacdo da Prof. Ellis

Regina Aragjo da Silva.

BRASILIA, BRASIL
2018
JULIANA ROCCHA ZUCOLI



Produto experimental. Memorial descritivo
apresentado como requisito parcial para
obtengdo do  titulo  Bacharel em
Comunicagdo Social, com habilitacio em
Comunicagdo Organizacional, submetida a
aprovacao de Banca Examinadora composta

pelos seguintes membros:

BANCA EXAMINADORA

Prof. Dra. Ellis Regina Araujo da Silva — Orientadora

Faculdade de Comunicagdao — FAC/UnB

Prof. Dr. Felipe da Silva Polydoro — Examinador
Faculdade de Comunicagdao — FAC/UnB

Prof. Monica Shingu Kanegae — Examinadora

Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE - DF

Prof. Dra. Ellen Cristina Geraldes — Suplente
Faculdade de Comunicagdao — FAC/UnB



AGRADECIMENTOS

Meu maior agradecimento vai para o meu irmao mais novo, Rafael Zucoli.
Vocé me ajudou a ver as coisas de uma perspectiva diferente e necessaria. Depois que
vocé nasceu, passei a pensar em adaptacdes e diferentes maneiras de construir o dia-a-
dia, para que todos pudessem desfrutar das maravilhas que o mundo tem a oferecer.

O meu obrigada a comunidade de pessoas com Sindrome de Down, por
lutarem para mostrar a todos quem vocés realmente sdo. Gratidao Karen, Vitor,
Tonico, Maria Clara, Augusto, Liane, Wagner, Ramon, Jéssica e Clécia, por
dedicarem o tempo de vocés para compartilhar um pouco de suas vidas. Meus
agradecimentos aos familiares e amigos dessas dez pessoas especiais, que apoiaram o
projeto e permitiram as trocas de historias.

Em especial, minha gratidao aos meus pais, Crizalda e Paulo, por me apoiarem
em minhas decisdes. Mesmo de longe, vocés moram no meu coragdao. Agradego ao
meu irmdo Luis, que dedicou seu tempo e criatividade as ilustragdes que deram vida
ao livro.

Obrigada Valentina, Adriano, Jodo Paulo e Ellis, por me ajudarem de todas as
maneiras. Seja me resgatando das crises existenciais, seja escutando, lendo e relendo

todas as minhas ideias. Por fim, a todos aqueles que me apoiaram, minha gratidao.



RESUMO
O presente documento ¢ um memorial descritivo da producdo do livro Super Extra
Poderosos, como trabalho de Conclusao de Curso da Faculdade de Comunicacao do
Curso de Comunicacdo Organizacional da Universidade de Brasilia. A obra possui a
intencao de convidar os leitores ao debate sobre inclusdo social de pessoas com
Sindrome de Down enquanto cidadds e possuidoras do direito a participacdo e
representatividade. Para isso, apresenta onze cronicas sobre a vida de pessoas com a
trissomia do cromossomo 21. O trabalho literario, inspirado nos livros Historias de
Ninar para Garotas Rebeldes 1 e 2, de Francesca Cavallo e Elena Favilli, teve como
base entrevistas realizadas com os protagonistas, registros fotograficos, e
levantamento bibliografico a respeito da vivéncia da Sindrome, da Legislacao acerca
do assunto e sobre a abordagem da Comunicacdo Publica para a reflexdo sobre os

conceitos de inclusdo e cidadania.

Palavras-chave: Sindrome de Down; Comunicac¢ao Publica; Inclusao; Cidadania.






ABSTRACT
The present document is composed by a descriptive memorial concerning the book

“Super Extra Poderosos” as a term paper of the course Organizational
Communication, of the Communication Department from University of Brasilia. The
book was designed with the intention of inviting readers to discuss the social inclusion
of people with Down Syndrome as citizens and the guarantee of the right of
representation. It presents eleven chronicles about the lives of people with the
chromosome 21 trisomy. The work, inspired by Francesca Cavallo and Elena Favilli's
books “Historias de Ninar para Garotas Rebeldes” 1 and 2, was based on interviews
with the protagonists, photographic records, and bibliographical survey about the
experience of living with the Syndrome, the Legislation concerning the matter and

Public Communication to enable reflections about inclusion and citizenship.

Keywords: Down Syndrome; Public Communication; Inclusion; Citizenship.



e INTRODUCAO

O presente documento ¢ resultado do processo de criagdo do livro Super Extra
Poderosos, trabalho de conclusdo de curso (TCC) da Faculdade de Comunicagao do
curso de Comunicagdo Organizacional. Este memorial descritivo traz os registros e
embasamentos teoricos utilizados na idealizagdo do projeto. Assim, sdo discutidos
conceitos como inclusao, direito a cidadania e a importancia da Comunicagao Publica
para a visibilidade de pessoas com Sindrome de Down (SD).

Antes de mais nada, ¢ necessario entender que a Sindrome de Down ¢ uma
condi¢do genética causada pela trissomia do cromossomo 21, que gera uma série de
caracteristicas fisicas e intelectuais nas pessoas que a apresentam. De acordo com o
Blog da Saude do Ministério da Saude, o censo realizado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), em 2010, apontou que, no Brasil, cerca de 45 milhdes
de pessoas possuem algum tipo de deficiéncia, e estima-se que, entre elas, 300 mil
possuem Sindrome de Down (MAGALHAES, 2015).

Ainda, segundo Alexandre Marques e Markus Nahas (2003), antigamente, por
volta de 1920, a expectativa de vida de pessoas com a Sindrome era pequena, e girava
em torno de 9 anos. Com o passar do tempo e com a evolugcdo da medicina, a
estimativa foi aumentando e ¢ cada vez mais facil para pessoas com a trissomia
alcancar cerca de 60 anos de idade (MARQUES; NAHAS, 2003).

Mesmo com evolugdes no campo da medicina, da educacao e do mercado de
trabalho, muitas vezes a representatividade das pessoas com a trissomia ¢ falha nos
meios de comunicagdo, principalmente quando falamos de seu protagonismo e da
discussdo sobre a condigdo genética em si. Com isso, pode-se identificar a
necessidade de um material que contemple personagens reais € que possuam a
Sindrome de Down, de forma que determinados preconceitos sejam quebrados e que

todas as camadas da sociedade possam ser incluidas na discussdo sobre o assunto.



Ainda, ¢ importante que as proprias pessoas com a Sindrome se sintam realmente
presentes no material € que o mesmo possa servir de inspiracao para outras pessoas €
familiares.

A organizacdo do memorial se da a partir da explicacdo do problema de
pesquisa, composto por uma pergunta a ser abordada no decorrer do projeto. Em
seguida, serao apresentadas a justificativa para a sua realizacdo, a sua importancia e a
maneira que o livro pode funcionar como um facilitador do exercicio da Comunicagao
Publica. Sendo assim, procura-se contribuir com o empoderamento e a inclusdo de
pessoas com Sindrome de Down em todas as formas de exercicio da cidadania.

Definido o problema a ser trabalhado e sua importancia, estabeleceu-se um
objetivo geral que serviu como uma espécie de guia para a realizagdo o produto,
seguido dos objetivos especificos que determinaram trés etapas necessarias para
contemplar a finalidade do livro.

Dessa maneira, para fundamentar o projeto em um ambito teorico, foram
considerados conceitos a respeito de empoderamento e inclusdo, além da historia
sobre a Sindrome, leis, fundamentos, e ideias da Constitui¢do Federal Brasileira
acerca do tema e de organizagdes internacionais, como a Organizacdo das Nacgdes
Unidas (ONU) e Organizacdes Nao Governamentais, como o Movimento Down.
Ainda, foram abordados termos relacionados a Comunicagdo Publica como uma
forma de inclusdo de pessoas com deficiéncia e o uso livro como facilitador para tal.

E necessario reconhecer que as pessoas que possuem Sindrome de Down
sofrem preconceitos e marginalizagdo para, entdao, buscar modos de representacdo dos
mesmos dentro da sociedade. Esse reconhecimento inicial abre espaco para um
pensamento sobre como essas pessoas com SD sdo retratadas, considerando que
sentir-se representado é importante para o pertencimento social como um todo.

A obra propde uma releitura dos livros Histérias de Ninar para Garotas
Rebeldes 1 e 2 (publicados nos anos de 2017 e 2018 respectivamente), escritos pelas
escritoras Elena Favilli e Francesca Cavallo. Os dois volumes narram histérias de 100
mulheres do passado e do presente que se destacaram de alguma forma. Sao
contempladas mulheres como a artista plastica Frida Kahlo, a Rainha Elizabeth I, a
jogadora de futebol Marta Silva e muitas outras.

A releitura foi feita com onze personalidades com Sindrome de Down, de

diferentes idades, que estdo inseridas nos meios artisticos, mercado de trabalho ou
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exercendo sua cidadania de alguma forma. O livro conta a historia dessas pessoas,
sendo apontados os desafios, superacdes e conquistas de cada um, de acordo com a
propria realidade.

Trata-se de cronicas escritas de acordo com situagdes contadas por eles
mesmos e/ou pessoas proximas, sendo especialmente destinados ao publico com
Sindrome de Down, mas também utilizados como forma de instigar a discussdo e o
interesse de leitores que ndo possuem a Sindrome. O objetivo é contribuir com o que
vem sendo alcangado no conhecimento e na socializa¢do de pessoas com Sindrome de
Down, dentro da nova perspectiva sobre o assunto, desmistificando preconceitos e
limitagoes irreais fundamentados no desconhecimento.

O titulo escolhido para o livro, Super Extra Poderosos, busca referéncia na
expressao “‘cromossomo extra”’, que ¢ utilizada para explicar a causa da condigdo
genética que da origem a Sindrome de Down. Dessa forma, pode-se pensar que o

cromossomo a mais ¢ “super extra poderoso” por fazer parte das caracteristicas dessas

pessoas.
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2. PROBLEMA DE PESQUISA

Para a construcdo do produto, foi considerada a notoéria necessidade de
intensificar e ampliar a presenca de pessoas com Sindrome de Down, em todos os
veiculos de comunica¢do, como uma forma de tornar possivel seu exercicio civil e
social. Ainda, foi levada em consideragdo a necessidade de garantir que o retrato fosse
fiel a realidade dessas pessoas, ndo como seres frageis, mas como protagonistas de
suas vidas e capazes de fazer tudo.

Para isso, determinou-se a seguinte pergunta de pesquisa: “Como produzir um
livro, como instrumento de Comunicagdao Publica, para construir um retrato real das
pessoas com Sindrome de Down, de forma que se estas sintam-se representadas?”.
Dessa maneira, a Comunicagdo Publica vem como grande aliada do projeto, atuando
como problematizadora de conceitos como comunicacdo para cidadania, inclusdo
social e empoderamento.

A constru¢ao do produto teve como referéncia os livros Histérias de Ninar
para Garotas Rebeldes 1 e 2, escritos por Elena Favilli e Francesca Cavallo, contendo
um compilado de historias de onze pessoas portadoras da Sindrome. Tal releitura
possui a intensdo de encorajar jovens a seguirem seus sonhos, além de alertar sobre a

importancia de se discutir a inclusdo de pessoas com deficiéncia intelectual.
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3. JUSTIFICATIVA

O conceito de inclusdo social ¢ um elemento de extrema importdncia ao
realizar pecas de comunicacao para cidadania ou qualquer construgao social. Dentro
disso, ha de se considerar a diversidade - “termo [..] definido pelas diferencas de um
grupo em relagdo a outro, o seu principal pressuposto ¢ de que a diversidade ¢
identificada por meio de atributos ou categorias que fazem essa diferenciacdo”
(HANASHIRO; PEREIRA, 2007, p. 2) -, a maneira com que as pessoas vem sendo
representadas e se as mesmas se identificam com o que estd sendo mostrado.

E necessario identificar se as pessoas com deficiéncia estio sendo
contempladas e de que maneira isso estd sendo feito. As representagcdes de pessoas
com SD limitam-se, muitas vezes, as apari¢des que ocorrem apenas no Dia
Internacional da Sindrome de Down (21 de mar¢o) ou durante eventos relacionados a
deficiéncia, quando empresas e organizagdes se aproveitam da Agenda Setting para se
posicionar a respeito do assunto. De forma geral, esse desenho vem sendo feito de
maneira superficial, sem aprofundar as reais condi¢des e possibilidades dessas
pessoas, tornando dificil a identificagdo e protagonismo dos mesmos na sociedade.

Acompanhando essa logica, segundo o jornal O Estado de S. Paulo, durante as
paraolimpiadas de 2016, ocorreu aumento da representatividade de pessoas com
deficiéncia, mas em 2017, quando o evento ja havia sido finalizado, o percentual caiu
de 1,78% para 0,12% dos comerciais (ABDO, 2018).

Sendo assim, a criagdo de um compilado de cronicas que contam historias de
protagonistas com Sindrome de Down facilita o acesso a vivéncias reais de pessoas
com a trissomia, convidando os leitores a discutir sobre o assunto. Além disso,
permite-se que outras pessoas com a Sindrome se vejam representadas e se sintam
verdadeiramente identificadas com o que esta sendo retratado.

H4 de se mencionar que livros sdo materiais importantes no processo de
alfabetizacao de todos, e ndo ¢ diferente quando se trata de pessoas com deficiéncia
intelectual. O formato escolhido para a realizacdao e consolidagdo do projeto pode ser
visto como um meio facilitador para a Comunicagao Publica, para o empoderamento e
para a inclusdo de pessoas com Sindrome de Down na sociedade. Visto que o material
pode ser distribuido em escolas ou utilizado na orientagdo de pessoas com Sindrome

de Down - ou ndo - durante palestras, eventos e campanhas, o formato impresso passa
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a dar um aspecto singular para a obra.

Dessa forma, a criagdo do Super Extra Poderosos como livro impresso
permite, especialmente, que pessoas com a Sindrome em processo de formagdo
escolar tenham acesso as historias de personagens reais com a mesma condi¢do

genética, podendo servir como referéncias e inspiragdes para o futuro.
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4. OBJETIVOS:

4.1 OBJETIVO GERAL

O trabalho tem por objetivo produzir um livro, como um facilitador de
Comunicagao Publica, destinado as pessoas com Sindrome de Down, instigando
discussdes sobre o assunto e garantindo que os mesmos sintam-se representados,

inspirados e contemplados.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Para atingir a ideia principal do trabalho sera necessario:
4.2.1. Estudar conceitos que asseguram a inclusao de pessoas com Sindrome de Down
na sociedade, nos meios de comunicacao e no direito ao exercicio civil;
4.2.2. Apresentar a Comunicagdo Publica como uma forma de garantir a inclusao de
pessoas com Sindrome de Down nos ambientes sociais, assumindo seu papel de
abordar assuntos de interesse publico;
4.2.3. Mostrar a realidade de pessoas com a trissomia para que possa servir de
inspiracao a outros, ressaltando que ¢ possivel exercer a cidadania e usufruir dos

direitos e deveres independente da Sindrome de Down.
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5. REFERENCIAL TEORICO

Para fundamentar a produ¢do do livro Super Extra Poderosos, foram
selecionadas discussdes a respeito de conceitos — como empoderamento e inclusao —
determinantes para a inclusdo de pessoas com deficiéncia, por meio da Comunicagdo
Publica e dados basicos sobre a Sindrome. Ainda, serdo abordadas leis, diretrizes
legais da Constituicdo Federal Brasileira de 1988 (CF) e posicionamentos de
organizacdes internacionais, como a Organizacdo das Na¢des Unidas (ONU), e de
Organizagdes Nao Governamentais (ONGs).

O referencial tedrico foi dividido em quatro pilares que exploram os assuntos
de acordo com a sua relevancia para o tema da inclusdo de pessoas com deficiéncia e
Comunicagdo Publica para cidadania. Em um primeiro momento, ¢ realizado um
levantamento historico conceitual sobre a Sindrome de Down. O segundo pilar expoe
a maneira que a legislacao aborda a inclusao de pessoas com deficiéncia. Em seguida,
¢ explorado o conceito de Comunicagdo Publica e sua relevancia para a cidadania e,
por ultimo, discute-se o conceito de empoderamento em uma perspectiva coletiva e

sua importancia para alcangar a inclusdo social.

5.1 A SINDROME DE DOWN

A Sindrome de Down ¢ causada pela alteracdo genética que gera uma
trissomia do cromossomo 21 nas células do corpo humano (REDACAO MINUTO
SAUDAVEL, 2017). Segundo Camila Paiva, Camila Melo e Stéphanie Frank (2018,
p. 2), a Sindrome ocorre independentemente de cor, raga ou idade. Como resultado, os
portadores apresentam algumas caracteristicas especificas como olhos amendoados,
pescogo encurtado, hipotonia muscular e atraso no desenvolvimento intelectual, como
aponta a ONG Movimento Down.

Os primeiros registros sobre a condi¢ao genética datam do ano de 1866, com
os estudos do médico inglés John Langdon Down (MATA; PIGNATA, 2014; SILVA,
2002), que passou a estudar as caracteristicas da Sindrome, referindo-se as pessoas

com SD com o termo “mongolismo”:

A grande familia Mongolica apresenta numerosos representantes e

pretendo neste artigo chamar atengdo para o grande numero de idiotas
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congénitos que sdo Mongois tipicos. O seu aspecto ¢ tdo marcante que ¢
dificil acreditar que sdo filhos dos mesmos pais... O cabelo ndo ¢é preto,
como em um Mongol tipico, mas de cor castanha, liso e escasso. A face ¢
achatada e larga. Os olhos posicionados em linha obliqua, com cantos
internos afastados. A fenda palpebra ¢ muito curta. Os labios sdo grossos,
com fissuras transversais. A lingua ¢ grande e larga. O nariz, pequeno. A
pele, ligeiramente amarelada e com elasticidade deficiente. E dificil
acreditar que se trate de um europeu, mas pela freqiiéncia com que estas
caracteristicas sdo observadas, ndo ha divida de que estes aspectos étnicos
resultam de degeneracdo. O tipo de idiotia Mongdlica ocorre em mais de
10% dos casos que tenho observado. Sdo sempre idiotas congénitos e
nunca resultam de acidentes ap6s a vida uterina. Eles sdo, na maioria,
exemplos de degeneragdo originada de tuberculose nos pais. (DOWN,
1866 apud MOREIRA, EL-HANI e GUSMAO, 2000, p. 96)

Dessa maneira, durantes muitos anos, acreditou-se que a Sindrome de Down
se tratava de uma doenga, e que essas pessoas ndo poderiam usufruir de uma vida
normal, sendo negadas oportunidades de inser¢ao na sociedade e exercicio do direito
civil (KOZMA, 2007). Entretanto, com o passar dos anos, médicos e pesquisadores
dedicaram seus estudos a entender a trissomia e aumentar a qualidade de vida de seus
pacientes.

E importante entender conceitos sobre a condi¢io genética, perspectivas e
assuntos observados por médicos, como o cancerologista e apresentador da série
“Qual ¢ a Diferenca?”, Dr. Drauzio Varella. Na matéria “Sindrome de Down nao ¢

doenga” publicada no blog do Dr. Varella, o geneticista Juan Llerena Junior ressalta:

O fato de uma pessoa nascer com um cromossomo 21 a mais ndo a torna
doente. Essa alteracdo a faz nascer com excesso de material genético em
todas as células do corpo, o que significa 329 genes a mais por célula. Esse
excesso de material acaba conferindo algumas caracteristicas peculiares a
quem tém a sindrome, como déficit intelectual. Além disso, o bebé é mais
‘molinho’, seus olhos sd3o um pouco mais puxados e eles sdo mais
desajeitados para mamar. Mas dizer que essas caracteristicas o tornam

doente? Claro que nao! (CONTE, 2013)

Sabe-se que, quando estimuladas de forma adequada e continua, as pessoas

com a trissomia podem ter uma vida saudéavel e socialmente ativa. A iniciativa de sites
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como o da ONG Movimento Down, criado em 2012 pela idealizadora Maria Antonia
Goulart, tornou acessivel informagdes sobre a Sindrome, ajudando a ressaltar a
valorizacdo da diversidade humana e contribuindo para maiores oportunidades de

integracdo de pessoas com necessidades especificas.

5.2 LEGISLACAO E INCLUSAO

Os conceitos de deficiéncia e inclusdo devem ser trabalhados com a intengao
de solucionar quaisquer duvidas sobre as reais condi¢des das pessoas que as possuem,
além de apontar os deveres da sociedade como um todo e do préoprio Estado para com
os mesmos. Dessa forma, pode-se considerar o conceito proposto pela Convencao da
Organiza¢do das Nacdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(2007), adotado pelo Governo Brasileiro, segundo o Decreto n® 6.949 de 2009 (Lei

Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia), que determinou o seguinte:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interagao
com diversas barreiras, podem obstruir sua participag@o plena e efetiva na
sociedade em igualdades de condi¢gdes com as demais pessoas. (BRASIL,
2009)

A Convengao teve como principal objetivo assegurar o exercicio dos direitos
humanos fundamentais e de liberdade de pessoas com algum tipo de deficiéncia, além
de combater preconceitos. Dessa forma, os chamados Estados Parte estariam
“reconhecendo a importancia da acessibilidade aos meios fisico, social, econdmico e
cultural, a saude, a educacdo e a informag¢do e comunicag¢do, para possibilitar as
pessoas com deficiéncia o pleno gozo de todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais” (BRASIL, 2009). Assim, estariam garantindo a inclusdo de todos.

O artigo 8 da Convencgdo trata da conscientizacdo sobre as deficiéncias, em
que fica definido que o Estado deve adotar medidas para combater estereotipos,
conscientizar a sociedade sobre as condi¢des de pessoas com deficiéncia e “Promover
a conscientizag¢do sobre as capacidades e contribuicdes das pessoas com deficiéncia”
(BRASIL, 2009). Para que isso seja realizado, foram acordadas medidas a serem
tomadas, dentre elas: “Promover o reconhecimento das habilidades, dos méritos e das

capacidades das pessoas com deficiéncia e de sua contribuicdo ao local de trabalho e
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ao mercado laboral;” e “Incentivar todos os 6rgaos da midia a retratar as pessoas com
deficiéncia de maneira compativel com o proposito da presente Convengao”
(BRASIL, 2009).

Ainda, para garantir a inclusdo dessas pessoas no mercado de trabalho, por
exemplo, existem algumas medidas como a Lei de Cotas n° 8.213/1991, que prevé
que uma empresa com 100 funcionarios deve ter, no minimo, 2% de portadores de
necessidades especiais em sua equipe. A lei pretende colocar em pratica a ideia de
proporcionar oportunidades de insercao social e afirmacdo de cidadania, dessa vez,
por meio do trabalho.

A Lei Brasileira de Inclusdao da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia) foi promulgada em 2009, a partir do Decreto n° 6.949, para garantir
condi¢des para que pessoas com qualquer tipo de deficiéncia possam exercer sua

cidadania, liberdades e direitos. Segundo o artigo 3:

Para fins de aplicacdo desta Lei, consideram-se: I - acessibilidade:
possibilidade e condicdo de alcance para utilizagdo, com seguranca e
autonomia, de espagos, mobiliarios, equipamentos urbanos, edificagdes,
transportes, informagdo e comunica¢do, inclusive seus sistemas e
tecnologias, bem como de outros servigos e instalagdes abertos ao publico,
de uso publico ou privados de uso coletivo, tanto na zona urbana como na
rural, por pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida. (BRASIL,
2015)

Ainda, a inclusdo, por sua vez, segundo a Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa
com Deficiéncia, ¢ “destinada a assegurar e a promover, em condi¢des de igualdade, o
exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia,
visando a sua inclusdo social e cidadania” (2009). O levantamento de tal discussdo
esta presente na abordagem teorica da Comunicagdo Publica, fundamentada na

perspectiva de interesse publico, como sera apontado a seguir.

5.3 COMUNICACAO PUBLICA
Garantir que todos tenham acesso a informacgao, ao exercicio da cidadania, a
participagdo e ao didlogo ¢ importante para a inclusdo e empoderamento de pessoas

com deficiéncia. A Constituicdo Federal Brasileira de 1988 abriu espago para
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participagdo social, permitindo que a sociedade exija o acesso a determinadas
informacdes (DUARTE, 2011). O professor doutor em comunicagdo, Jorge Duarte
(2011), ressalta que o artigo 37 da CF, estabelece que “a publicidade dos atos,
programas, obras, servicos € campanhas dos orgdos publicos devera ter carater
educativo, informativo ou de orientacao social” (BRASIL, 1988).

Dessa forma, para entender os efeitos que podem ser alcangados com a
utilizagdo da Comunicagao Publica (CP), pode-se considerar o levantamento realizado
pela professora Elizabeth Brandao que, ao analisar os impactos da Comunicagdo no

ambiente rural e da satde publica, aponta:

No setor agricola, transformou-se, em toda a América Latina, em uma area
conhecida por Comunica¢do Rural que desenvolveu metodologias e
estratégias apropriadas para o trabalho junto ao homem do campo e sua
familia. De maneira semelhante, na area de saude publica foram
construidas estratégias de aproximacdo e informacdo, sobretudo para as
populacdes necessitadas. Para ambos os setores, o uso dos meios e de
estratégias de comunicagdo foi determinante e esteve voltado para o
aspecto pedagdgico de informar para a cidadania, para a melhoria das

condicdes de vida dessas populagdes (BRANDAO, 2016, p. 4)

Assim, considerar a Comunicagdo Publica por um aspecto pedagdgico reforca
a ideia de que a mesma colabora com a consolidagdo da democracia e inclusao, e por

1sso, devemos entender o seu conceito.

a comunicagdo publica acontece no espaco formado pelos fluxos de
informacdo e de interag@o entre agentes publicos e atores sociais (governo,
Estado e sociedade civil) em temas de interesse publico. Ela trata de
compartilhamento, negociagdes, conflitos e acordos que os interesses
publicos possam ser atendidos. (DUARTE, apud MAINIERI; ROSA.
2012, p. 202)

A Comunicacdo resulta da troca de informacdes. Mas isso ndo é suficiente. E
preciso oferecer oportunidades de participacdo a todas e todos, ja que “informacao ¢
apenas a nascente do processo que vai desaguar na comunicagdo viabilizada, pelo
acesso, pela participagdo, pela cidadania ativa, pelo didlogo” (DUARTE, 2011, p.

129). A Comunicagao Publica pode contribuir com essa necessidade, ja que “ocupa-se
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da viabilizacdo do direito social individual e coletivo a informagdo, a expressdo, ao
dialogo e a participacao” (DUARTE, 2011, p. 128). Entdo, ¢ certo que todos os
cidaddos devem ter direito a esse fluxo, mesmo que isso signifique adaptacdes de
acordo com suas necessidades, garantindo a pluralidade (DUARTE, 2011).

Ainda, notando a importancia que a Comunicac¢do tem no que diz respeito a
participacdo, informagdo e aos direitos e deveres do cidaddo, Margarida Kunsch
afirma que ¢ importante avaliar se os agentes tém dedicado @ mesma “a importancia
que ela merece como meio de interlocugcdo com esses atores sociais € em defesa da
propria cidadania” (KUNSH, 2013, p. 4).

Segundo Duarte (2011), existem quatro eixos centrais em que a Comunicacao
Publica trabalha para garantir uma agdo efetiva dos grupos que a exercem, sendo:
transparéncia garantindo e “incluindo a oferta de informacgdes, estimulo ao acesso,
facilitacdo da fiscalizacdo e a prestacdo de contas [...]” (p. 134); interagdo “em que
todos os envolvidos tenham igual direito e oportunidade de falar e ser ouvidos” (p.
134); ouvidoria social “interesse em conhecer e compreender a opinido publica”

(p.134); e por ultimo, o acesso, em que

a sociedade deve ter facilidade de obter informagdes [...]. Implica assim,
ndo apenas o atendimento, mas o atendimento adequado as necessidades
de cada segmento de publico, uma organiza¢do pedagodgica que inclui
desde linguagem adaptada, até uso de artificios de layout, diversidade de
formatos, midias, fluxos, horarios e processos que permitam a interagdo

adequada. (DUARTE, 2011, p. 134).

Duarte (2011) também aponta que a Comunicacdo Publica pode ser
fundamental para “atender as necessidades do cidadao e dos diferentes atores sociais
por obter e disseminar informagdes e opinides, garantindo a pluralidade no debate
publico” (p.128) e “estimular uma cidadania consciente, ativa e solidaria” (p.128).
Interesses esses que podem garantir o levantamento efetivo de assuntos como a
inclusdo de grupos marginalizados nos debates e discursos sobre causas sociais.

E importante entender a Comunicagdo Publica “como um processo
comunicativo das instancias da sociedade que trabalham com a informagao voltada

para a cidadania” (BRANDAO, 2016, p. 6) sendo papel de toda sociedade garantir

que a Comunicagao seja realizada visando as “responsabilidades publicas”.
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Assim, € notoria a responsabilidade da sociedade e a necessidade de garantir
que pessoas com deficiéncia também sejam incluidas e participem das discussoes em
pauta. Para que todos exercam o direito 8 Comunicagdo, muitas vezes sdo necessarias
iniciativas como tradugdes de textos para o braille, adaptacdo de audios para a Lingua
Brasileira de Sinais (LIBRAS), adapta¢des de materiais para pessoas com deficiéncia
intelectual e representatividade das mesmas em meios de comunicacao. Jorge Duarte
(2011) afirma que os instrumentos adotados pelos agentes de comunicagdo devem ser
selecionados de acordo com o publico de interesse. Tais medidas podem exigir
adaptacdes e contribuindo para que pessoas com deficiéncia desfrutem do papel de

cidadas e garantindo seu empoderamento.

5.4 EMPODERAMENTO

Pode-se afirmar que a partir do empoderamento ¢ possivel fazer com que as
pessoas usufruam de seus direitos e sejam incluidas sociedade. As perspectivas
propostas sobre o tema pela autora e arquiteta urbanista, Joice Berth, na obra O que é
Empoderamento?, por mais que estejam focadas em género e raga, permitem um olhar
sobre os grupos marginalizados em geral. Segundo a Zimmerman e Perkins (1922),
citados por Berth (2018), o empoderamento ¢ elemento fundamental para mudangas

sociais e que, embora as defini¢des de empoderamento sejam inimeras,

As varias defini¢des geralmente sdo compativeis com o empoderamento
como “um centralizador de processos continuos intencionais na
comunidade local, envolvendo respeito mutuo, reflexdes criticas cuidados e
participag@o grupal, por meio das quais pessoas que enfraquecidas possam
se valer da distribuicdo igualitaria de recursos necessarios, tendo facilitado
0 acesso e controle sobre esses recursos (Cornell Empowerment Group,
1989)”. (ZIMMERMAN; PERKINS, 1992 apud BERTH, 2018, pg. 21-
22).

E relevante, ao pensar sobre a inclusdo de grupos marginalizados, a ideia
trabalhada por Berth de empoderamento individual no sentido de que esta equivocado
“julgar que se empoderar ¢ transcender individualmente certas barreiras, mas seguir
reproduzindo logicas de opressdes com outros grupos, em vez de se pensar

empoderamento como pensar conjuntos de estratégias necessariamente antirracista,
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antissexistas e anticapitalistas” (BERTH, 2018, p. 40). Segundo a autora, ¢ necessario
romper com essa perspectiva individualista e dar voz ao empoderamento coletivo,
quebrando estruturas opressoras e instigando discussdes sobre assuntos como
desigualdade social (BERTH, 2018).

Assim, a Comunicagdo Publica ¢ aliada quando se trata de lutar pelo
empoderamento e inclusao de pessoas que fazem parte de grupos deixados a margem,
como ¢ o caso de pessoas com Sindrome de Down. Cabe aos agentes de Comunicagao
utilizar meios que possam garantir o exercicio da cidadania por todos os membros da

sociedade.
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6. METODOLOGIA

O fundamento do projeto se deu a partir de pesquisas qualitativas de conceitos,
leis e estatutos relacionados as pessoas com deficiéncia, especialmente com Sindrome
de Down, e ao empoderamento e inclusdo. Além disso, a reafirmagdo dos direitos e
deveres dessas pessoas, as medidas tomadas para efetivar e/ou alcancar a inclusdo
social e a representagdo dos portadores da trissomia do cromossomo 21 também foram
importantes para a constru¢ao do conceito do projeto.

Para a organizagao e concretizagdo do livro, a metodologia foi dividida em trés
etapas. A primeira diz respeito a Pré-Produgdo, onde sdo especificadas todas as etapas
de levantamento de dados e pesquisas necessarias. Em seguida, a Producdo, onde ¢
explicado como foram realizadas as entrevistas, a construcao das cronicas, realizagao
das fotografias e ilustragdes. Por ultimo, a Pés-Producdo do trabalho, que descreve os

processos de edi¢dao do conteudo e do projeto grafico.

6.1 PRE-PRODUCAO

O primeiro passo para a constru¢do do livro Super Extra Poderosos foi
identificar como a Constituicdo Federal Brasileira, a Organizagao das Nagdes Unidas
e Organizacdes Nao Governamentais, especificamente a organizacdo Movimento
Down, se posicionam a respeito do assunto. Ainda, foram buscados os
posicionamentos do doutor cancerologista e apresentador do quadro “Qual ¢ a
Diferenca”, junto a Breno Viola, Drauzio Varella que trabalha constantemente a
respeito do assunto.

Ap6s todo o levantamento sobre os direitos e deveres das pessoas com
deficiéncia e os conceitos acerca da Sindrome de Down, empoderamento e inclusdo,
foi necessario determinar os assuntos que seriam abordados no decorrer das
entrevistas realizadas posteriormente. Assim, ficou definido que o método utilizado
para a coleta das informacgdes seria entrevista em profundidade, sendo esta dividida
em dois momentos.

O primeiro, destinado aos responsaveis, abordaria o diagndstico da Sindrome
de Down e o impacto que teve na familia e nos amigos proximos. Em um segundo
momento - preparado para ser realizado com os proprios protagonistas com Sindrome

de Down - seriam abordadas as tematicas sobre familia, amigos, relacionamentos em
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geral, a vivéncia da Sindrome de Down em si, escola, bullying, inspiragdes, trabalho
e/ou ocupagdes. Mesmo com os topicos definidos, foi necessario respeitar o fluxo que
cada conversa direcionava, de forma que os pontos principais, da perspectiva do
entrevistado e do responsavel, sempre fossem apontados para que, durante a criagdo
das cronicas, os mesmos se sentissem representados.

E importante dizer que, para a coleta das informagdes, foi considerado o
conceito de entrevista em profundidade, ou Historia de Vida (HV) completa, termo

utilizado por Valdete Boni e Silva Quaresma (2005), considerando que ¢

na qual o pesquisador constantemente interage com o informante. Sua
principal fungdo ¢ retratar as experiéncias vivenciadas por pessoas, grupos
ou organizacdes. Existem dois tipos de HV: a completa, que retrata todo o
conjunto da experiéncia vivida e a topica, que focaliza uma etapa ou um
determinado setor da experiéncia em questdo (MINAYO,1993 apud BONI;
QUARESMA, 2005, p. 73).

A defini¢do de cronica, como o meio utilizado para contar as histdrias deu-se a
partir de seu entendimento no Brasil que, segundo José Marques de Melo (2003), o
formato textual tomou a feicdo de “relato poético do real, situado na fronteira entre a
informacao de atualidade e a narracdo literaria” (p. 149). Ainda, Melo ressalta que a
cronica moderna permeia em torno dos acontecimentos da atualidade e o dinamismo
que fomentam a producao jornalistica.

Definido o roteiro e a técnica, foi necessario iniciar a identificagdo das pessoas
que teriam suas histérias contadas através do livro. Para isso, foram contatadas duas
instituicdes que discutem a inclusdo de pessoas com deficiéncia na sociedade.

A primeira foi a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais do Distrito
Federal (APAE-DF), que ofereceu uma lista com 16 membros da equipe da oficina de
higienizacao realizada na instituicdo e a partir disso, foram selecionados, de acordo
com a disponibilidade para a realizacdo das entrevistas, uma mulher, Clécia Macedo
(recepcionista), € um homem, Wagner Albuquerque (higienizador). Por coincidéncia,
um dos nomes da lista, Ramon Timo (higienizador), ja havia sido convidado para
participar do projeto, por ser a primeira pessoa com Sindrome de Down que a autora
do livro teve contato quando crianca.

Para garantir diversidade com relagdo as ocupagdes e ndo tornar o livro
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exclusivamente de higienizadores, o Instituto Apice Down foi contatado e indicou
mais sete nomes, entre os quais foram efetivamente selecionados: Tonico Araujo
(artista), Jéssica Marques (fotografa e palestrante), e Vitor Peixoto (artista). Nao foi
possivel realizar as entrevistas com os demais devido a disponibilidade para a
entrevista. Durante o encontro com a fotografa Jéssica, o nome de Maria Clara Israel
(atriz) foi citado para fazer parte do Super Extra Poderosos. Maria, que, por sua vez,
indicou Liane Collares (palestrante).

Karen Allana (dancarina) foi selecionada por fazer parte de um grupo de danga
do ventre para pessoas com Sindrome de Down, no Instituto Anandah, em Aguas
Claras. Por outro lado, Augusto dos Mares (artista e atleta) chamou a atengdo da
autora por ter participado da série “Uma pagina por dia”, resultado do Projeto de
Conclusao de Curso de Audiovisual, da Faculdade de Comunicag¢ao, da Universidade
de Brasilia, dirigido por Victoria Cristina Costa e Camila Castro.

O processo de selecao das pessoas com Sindrome de Down que fariam parte
do projeto ndo foi baseado em nenhum critério pré-estabelecido, sendo necessario
apenas que o numero de entrevistadas mulheres fosse o mesmo numero de

entrevistados homens.

6.2 PRODUCAO

Os responsaveis foram contatados pelo aplicativo de mensagens WhatsApp
para marcar o melhor horario e local para a realizagdo das conversas. Assim, as
entrevistas foram realizadas de acordo com a disponibilidade de cada pessoa. Nove de
dez conversas contaram com a presenc¢a da mae, pai ou responsavel.

Ao chegar no local da entrevista, o primeiro momento foi utilizado para
explicar do que se tratava o projeto, mostrar o livro original e que gerou a ideia da
releitura dos livros Historias de Ninar para Garotas Rebeldes 1 e 2. Em seguida, foi
entregue um termo de autorizagdo de uso de imagem (em anexo) para garantir a
integridade da(o) entrevistada(o) e da entrevistadora. Todas as conversas foram
gravadas e o tempo utilizado variou de acordo com cada pessoa e com o conteudo que
estava sendo ofertado pela troca de informagdes. Ao total, foram geradas cerca de 12
horas de dudio, que por se tratarem de historias intimas, decidiu-se ndo inserir a
transcricdo no presente documento. A seguir, segue um breve resumo de cada

entrevista realizada.
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A primeira entrevistada foi Karen Allana, que de inicio aparentava nervosa e
ansiosa com a entrevista. Mesmo assim, a jovem se mostrou aberta para conversar
sobre os assuntos propostos. Karen reafirmou vérias vezes que o que realmente gosta
de fazer ¢ dancar fitdance. A jovem ¢ auxiliar de embalagens na empresa Viva
Paleteria Mexicana e dangarina. Ainda, mostrou-se um pouco timida ao responder
sobre bullying e preconceitos quanto a sindrome, mas concordou que as pessoas com
Sindrome de Down sdo especiais e capazes de serem o que quiserem.

Em seguida, foi a vez de Vitor Peixoto, que se mostrou entusiasmado para
fazer parte do projeto. Foram coletadas informagdes sobre seu dia-a-dia, a escola, a
relagdo com os colegas e outros assuntos. Ainda, com a ajuda da mae, Vitor explicou
sobre os projetos em que participa. O jovem de 16 anos ¢ ator, pintor, modelo e
contador de historias de um livro que ainda esta em producao. Além disso, falou sobre
um episoddio em que uma colega se mostrou incomodada com a sindrome, e disse que
nao fez nada e ficou “em seu mundo”.

Jéssica ¢ uma jovem de 26 anos e militante da causa de pessoas com
deficiéncia que se mostrou empolgada para fazer parte do projeto. E formada em
fotografia pelo Instituto de Educag¢do Superior de Brasilia (IESB) e palestrante.
Trabalha na Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do
CONADE. Como fotografa, ja realizou 4 exposicdes que ocorreram em diferentes
lugares do mundo. Teve muitos desafios a serem enfrentados na escola e na faculdade.

Margarida, mde do Tonico, fez um panorama das realizagdes do filho. O
homem, que tem 36 anos e nasceu em Manaus, ¢ artista plastico. Possui muitas obras
pintadas que foram vendidas para inimeras pessoas, entre elas o entdo ministro do
Supremo Tribunal Federal (STF) Enrique Ricardo Lewandowski e o senador Romario.
Ainda, o artista participa de grupos de artes e € escoteiro. J4 ganhou prémios de
natacdo e equitacdo, na qual ¢ campedo nacional de Equoterapia.

Durante entrevista com o Augusto, a mae Tatiana o irmdo mais novo,
Guilherme (que também possui uma sindrome) falaram sobre o dia-a-dia do jovem.
Com 18 anos, Augusto se mostrou muito animado com fundo do mar, que serve de
inspiracao para suas obras de arte. Ja sdo cerca de 200 quadros pintados e Augusto ja
participou de 3 exposicdes de arte. Além disso, ¢ faixa marrom no judo, faz natagio e
mergulho.

Marilei, mae de Liane Collares, explicou como as coisas eram diferentes ha 50
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anos, mas afirmou que nunca desistiu de correr atrds e estimular o crescimento da
filha. Liane falou sobre seus feitos e desafios. Escritora do livro “Mulher como
Todas” e palestrante, falou sobre a vontade que tem de trabalhar e sobre situagdes de
bullying que ja enfrentou no decorrer da vida.

Durante entrevista, Maria Clara e o pai contaram sobre como era o tempo da
escola, sobre os desafios e conquistas que tiveram. Ainda, falaram sobre como
algumas pessoas ndo entendiam o atendimento adaptado que a jovem recebia durante
a escola. Funcionaria na Camara dos Deputados e atriz, Clarinha sonha em se tornar
famosa.

Clécia mostrou-se interessada em fazer parte do projeto, descreveu seus dias,
suas experiéncias em trabalhos, estudos, sua relagdo com familia e amigos. Clécia,
que trabalha no Superior Tribunal de Justica desde 2012, contou sobre como sempre
foi estimulada a ser independente e sobre sua vontade de se tornar massagista
profissional.

Wagner contou sobre os seus interesses, sonhos € o que gosta de fazer. O
jovem trabalha no Supremo Tribunal Federal (STF), na area de higienizagao de livros,
mas afirmou que quer trabalhar em um gabinete. Para isso, ele estuda para aprender a
ler e escrever. Ainda, gosta de escutar samba e pagode e sempre vai ao Clube do
Choro para dangar.

Ramon falou sobre seus interesses e afirmou que gosta de fazer pinturas e que
ama as princesas da Disney. Também, contou sobre seu trabalho e amigos e disse que
esta juntando seu salario para fazer uma festa de 40 anos (ele ja realizou a sua de 30
anos). Ainda, falou sobre o tempo da escola, no qual sofreu bullying.

A histéria de nimero onze, e que abre o livro, € a respeito do irmao mais novo
da autora, Rafael Zucoli, e uma das motivagdes pessoais para a realiza¢do do projeto.

ApoOs as entrevistas, foram produzidas fotografias dos entrevistados para que

pudessem ilustrar o livro junto as cronicas posteriormente escritas.

6.3 POS-PRODUCAO

Apos toda a coleta de informagdes por meio das entrevistas em profundidade,
deu-se inicio a producdo efetiva das cronicas a serem inseridas no livro Super Extra
Poderosos. Todas as entrevistas, que foram gravadas em 4udio, foram transcritas antes

de dar inicio a criacao dos textos.
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A linguagem utilizada foi pensada para que a leitura fosse acessivel a todos,
independentemente de deficiéncia intelectual e/ou idade. Ainda, foi necessario
estabelecer limite minimo e maximo de caracteres para que o conteudo e o tamanho
das historias ficassem visualmente harmoniosos, dentro da proposta estabelecida (cada
cronica possui entre 1.100 e 1.235 caracteres).

E importante ressaltar que o contetdo e a diagramacio de cada pagina foram
pensados tendo como base a estrutura estabelecida nos livros que serviram de
inspiracao, Historias de Ninar para Garotas Rebeldes 1 e 2, sendo o nome do
personagem colocado no lugar titulo e sua ocupagdo, profissdo ou hobbie, como
subtitulo. Em seguida, sdo apresentadas as cronicas com as vivéncias e desafios de
cada um, seguidas da data e do local de nascimento.

O nome escolhido, Super Extra Poderosos, propde um trocadilho com a
expressdo ‘“cromossomo extra”, que € o que causa a trissomia, trazendo as pessoas
com Sindrome de Down suas caracteristicas, personalidades, historias e
comportamentos super extra poderoso.

Para a paleta de cores, utilizou-se o verde turquesa e o roxo, inspirados na
iniciativa “T6 brincando” do site da ONG Movimento Down. Trata-se de um
compilado de brincadeiras e jogos educativos para auxiliar o desenvolvimento de
pessoas com Sindrome de Down. O amarelo surgiu para dar mais vida e dindmica
para o material, considerando que a cor ¢ quente € entra em contraste com as duas
anteriores.

A tipografia do material foi escolhida para facilitar a leitura das pessoas que
possuem a Sindrome. Durante as entrevistas, observou-se que alguns dos
entrevistados possuem dificuldade nas leituras com tipos cursivos ou em caixa baixa.
Por essa razdo, optou-se pela utilizacdo de letras em caixa alta durante toda a
diagramacao do produto. Considerando, assim, que o peso da tipografia seria maior,
foi necessario diminuir o tamanho da fonte e aumentar o espacamento entre as linhas e
as letras, para tornar a leitura mais confortavel.

A tipografia utilizada nos titulos dos textos e na capa (nome dos personagens)
que compdem o conteudo do livro foi Moon Flower Bold, criada por Denise Bentulan.
A constru¢do das letras, que ndo possuem serifa, lembra a escrita a mao quando feita
em caixa alta. Ja que, originalmente, as palavras aparentavam um condensamento

maior (letras ficavam muito préximas), aumentou-se o tracking da tipografia, dando a
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sensacdo de alargamento nos blocos de texto.

Para o corpo do texto, foi utilizada a tipografia Comfortaa, criada por Johan
Aakerlund, que traz um ar mais sobrio e geométrico para as caixas de texto.
Igualmente sem serifa, os textos das cronicas também tiveram o fracking aumentado
com o mesmo objetivo de trazer conforto para a leitura. Enquanto isso, para a
producao da capa, a fonte utilizada para o nome Super Extra Poderosos foi criada
pelo ilustrador do livro, Luis Zucoli, que pensou no design contendo letras maitisculas
e brincando com a letra “X”, que faz referéncia ao cromossomo.

Para compor o livro foram realizadas ilustragdes, feitas pelo publicitario e
artista Luis Zucoli, tendo como referéncia as fotos retiradas nos dias das entrevistas —
em anexo - com 0s protagonistas de cada cronica. Os fundos das imagens foram
inspirados em cobogos para trazer um aspecto familiar de Brasilia, cidade em que os
participantes nasceram ou na qual cresceram e tiveram importantes experiéncias, que
¢ o caso de Liane Collares e Tonico Aratjo.

Por fim, o glossario do livro foi pensado para esclarecer termos especificos
que foram explorados no decorrer dos textos, trazendo referéncias visuais para ajudar
na assimilacdo dos significados.

Apos a finalizacao grafica e impressao do material, cada um dos entrevistador
recebeu um exemplar do livro, para que a ideia de continuidade do trabalho e

identificacdo com as historias realmente fosse experimentada.
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7. VIABILIDADE DO PROJETO

No que diz respeito a viabilidade financeira do livro Super Extra Poderosos,
pode-se destacar que ndo houve nenhuma ajuda de custo ou bolsa da Universidade de
Brasilia (UnB). Ainda, por conta do tempo disponivel para a realizagdo do projeto,
nao foi possivel buscar nenhum tipo de patrocinio, dessa forma, toda verba utilizada
veio de recursos pessoais. Segue abaixo o levantamento aproximado de gastos com o
transporte utilizado para a realizagdo das entrevistas e o orgamento da impressao do

material gréfico.

TABELA I — Custos do projeto

Despesas Quantidade Valor total
Transporte 40 quilometros R$ 176,00
aproximadamente
Impressao Grafica do 16 exemplares Grifica Athalaia RS
produto com capa dura, 48 1.068,00 + boneca adicional
paginas coloridas R$ 60,00
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8. CONCLUSOES

Durante a constru¢do do livro Super Extra Poderosos, buscou-se instigar
discussdes sobre inclusdo social e empoderamento de pessoas com Sindrome de
Down. Dar visibilidade e voz a essas pessoas, a partir da Comunicacdo Publica, fez
parte do direcionamento de todos os processos realizados no decorrer do trabalho.
Destacou-se a importancia de considerar adaptacdes necessarias para que as pessoas
com deficiéncia possam fazer parte dos debates e garantir o exercicio da cidadania.

Inclusdo social € um conceito chave para entender a finalidade do projeto e sua
importancia, assim como estar presente e sentir-se representado nos meios de
comunicagdo faz parte dos direitos de todas as pessoas. A legislacdo brasileira
determina formas de assegurar o exercicio dos direitos humanos fundamentais e de
liberdade de pessoas com algum tipo de deficiéncia e, com a ajuda da Comunicagdo
Publica, permite reflexdes sobre modos de garantir sua presenca em todos os
ambientes sociais.

A Comunicagao Publica surge como uma maneira de abordar temas que sao de
interesse publico. Compreendé-la como processo que trabalha informagao em prol dos
cidadados ¢ entender que a mesma ¢ responsabilidade de cada membro da sociedade, e
ndo apenas do Estado. Permitir e criar meios de inclusdo faz parte, entdo, do exercicio
da cidadania, assim como sentir-se parte desse todo.

Durante a constru¢do do projeto, foi necessaria maior dedicagdo e cuidado
com relagdo a marcagdo e realizacdo das entrevistas, visto que muitas vezes nao era
possivel realiza-las imediatamente, ainda que o tempo determinado pelo prazo final de
entrega do projeto fosse curto. A transcrigdo das 12 horas de dudio consumiu grande
parcela de tempo ao comparar com outras etapas, mas, assim que realizadas,
observou-se maior facilidade na construgdo das cronicas, ja que era possivel voltar em
pontos essenciais sem ter a necessidade de escutar as gravagdes novamente.

Para contemplar ainda mais a diversidade e tornar a leitura acessivel a todos,
pensou-se em adequar partes do livro a escrita em braile e/ou oferecer descrigcdo visual
das imagens. Entretanto, devido ao tempo disponivel, nao foi possivel a consolidagao.

A escolha de um livro como formato para a realizagdo do trabalho deu-se
considerando que o material pode fazer parte do processo de alfabetizacao das pessoas

com Sindrome de Down, por isso, a constru¢do grafica e o conteudo foram criados
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pensando na adaptag¢do. Expor histérias de pessoas reais permite que outros com a
trissomia se identifiquem e se sintam contemplados pelo material.

Ainda, pode-se dizer que a construcdo da obra foi de grande identificacao
pessoal da autora. Durante a realizacao das entrevistas, pude enxergar nas historias,
momentos parecidos que ocorreram apos o nascimento do meu irmdo mais novo,
Rafael Zucoli que possui a Sindrome. Luta pelos direitos dessas pessoas, pela inclusdo
social, pela educacdo adaptada também fizeram parte de experiéncias pessoais.
Acredito que esse reconhecimento contribuiu para o andamento das conversas e para o
valor sentimental que o livro possui.

Além disso, do ponto de vista académico, pode-se dizer que trazer a
Comunicac¢do Publica, como objeto principal na discussdao de inclusdo, permite
entender a necessidade de encontrar maneiras de acolher todas e todos, de forma justa
e, novamente, quando necessario, adaptada. O levantamento das questdes legais traz a
atencao para essa responsabilidade que ¢ de todos os agentes de comunicagao, seja o
Estado, ONGs, empresas privadas ou os proprios membros da sociedade.

A construgdo e a consolida¢ao do projeto tornam possivel a sua reprodugdo e
utilizagdo em instituigdes e organizagdes que assumem a responsabilidade social de
discutir e lutar pela representatividade de pessoas com Sindrome de Down e sua
inclusdo. Dessa forma, o livro Super Extra Poderosos podera, futuramente, ser
encaminhado para as organiza¢des Apice Down e APAE-DF, que contribuiram para a
realizacdo da obra, além de possuirem projetos destinados as pessoas com a trissomia.
O livro também pode ser enviado para a plataforma Movimento Down, que agrupa

recomendacdes de leituras sobre a Sindrome de Down.
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11. ANEXOS

11. 1 TERMO DE AUTORIZACAO DE USO DE IMAGEM

Pelo presente instrumento particular, (nome),
(nacionalidade), (estado civil),

(profissao), (CPF),
(Identidade) residente e domiciliado na
, (doravante

denominado AUTORIZANTE) procede a presente Autorizacdo para Utilizagdo de
Imagem para o Trabalho de Conclusao de Curso de Juliana Roccha Zucoli, brasileira,
solteira, residente e domiciliada em SGAN 914 condominio South Beach bloco F apto
119, portadora da identidade n® 2717431, inscrita no CPF sob o n® 007.427.411-25 (
AUTORIZADA).

O AUTORIZANTE concede autorizacdo a AUTORIZADA, a titulo gratuito, em todo
o territério nacional e exterior, para divulgagdo, exposicdo e reproducdao, com
finalidade académica, em especial para elaboragdo do Trabalho de Conclusdo do
Curso da Autorizada, junto a Faculdade de Comunicagao — Curso de Comunicagdo

Organizacional- Universidade de Brasilia (TCC).

O uso da imagem do AUTORIZANTE podera ser feito, por qualquer meio que
permita sua divulgagdo, inclusive com a sua inclusdo em obras audiovisuais, com a
sua difusdo e disponibilizagdo por qualquer suporte material, incluindo (i) ilustragdo
de fotos; (i1) cartazes; (iii) divulgagdo em geral. Em caso de inclusao em obras
audiovisuais, os meios de divulgagdo ora autorizados incluem mas ndo se limitam a
"Pay TV" (TV por assinatura), TV a cabo, ondas Hertzianas ou satélite, "Pay Per
View", home video, video laser disc, DVD, Blue Ray, CD Rom, Internet e demais
processos multimidia para exibigdo publica ou privada, inclusive em aeronaves,
navios, embarcagoes, plataformas de petrdleo, trens, metrds, Onibus, ou qualquer meio

de locomogao.
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A presente Autorizagdo ndo comporta qualquer restricdo quanto ao numero de
reprodugdes, meios de fixagdo, prazo e territorio e formas de utilizagao, sem que nada

haja a ser reclamado a titulo de direitos conexos ou a qualquer outro.

Em todos os casos, a imagem do AUTORIZANTE sera acompanhada de crédito de
forma legivel. As Partes entendem, também, que a AUTORIZADA ira se utilizar da
imagem do AUTORIZANTE com o objetivo de conclusdo de seu TCC, com
liberdade de abordagem académica que julgar a mais apropriada. A AUTORIZADA
poderd participar de eventos ilustrativos e informativos do objeto do TCC, sempre
dando os devidos créditos ao AUTORIZANTE, sem necessidade de qualquer aviso

prévio.

A presente Autorizacdo de Uso nao importa na criacdo de qualquer vinculo

trabalhista, societario, de parceria ou associativo entre as Partes.

Brasilia, (data)

Nome e assinatura da Autorizante
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11.2 REGISTROS FOTOGRAFICOS

Todas as fotos foram retiradas por Juliana Zucoli, com exce¢ao da foto
personagem Rafael Zucoli, que foi realizada por Suellen Camila Rocha.

Rafael Zucoli

Karen Allana
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