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Introdugdo: Excluindo Especial

Uma dimensdo universal da diversidade do
humano sao as diferentes habilidades fisicas, cognitivas,
sensoriais e psicologicas. E, no entanto, as praticas
sociais geralmente excluem as pessoas que ndo estdo em
uma faixa “normal”, eliminando sua existéncia como
seres humanos com direitos e valores iguais.

Tomei plena consciéncia disso quando meus
gémeos nasceram, um com uma sindrome conhecida
clinicamente ¢ o outro sem nenhum diagnoéstico. Ao
contrario das leis nacionais € do conselho médico, o
governo local da minha cidade ofereceu uma creche para
o gémeo que considerou “normal,” e negou ao gémeo
que considerou suficientemente “especial” para excluir.
Ao recusar sua assisténcia social, o governo da cidade
efetivamente também planejou de me excluir do trabalho
remunerado, me colocando no papel de “mae de uma
crianga com deficiéncia.” Além do isolamento dos
cuidados com os bebés no Japao, e meus proprios receios
em viver com deficiéncia, a cidade parecia estar me
dizendo, “Esse bebé aqui pode fazer parte da sociedade,
mas esse outro ¢ de sua propria responsabilidade.” Para
resumir essa historia, peguei dois lugares em uma creche
independente progressiva e de alguma forma retornei ao
meu emprego.
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Falhas a parte, a exclusdo social continua sendo
um grande problema para as pessoas “anormais” com
deficiéncia (PCDs) mundialmente e no Japao (Soldatic,
Morgan e Roulstone 2014). Para combater a exclusao, as
experiéncias em todo o mundo apoiam as estratégias de
organiza¢des comunitarias pelas PCDs e seus familiares,
advocacia e colaboragdo com diversos aliados (Johnson
e Walmsley com Wolfe 2010; WHO 2010). Neste artigo
abordarei os principais conceitos de deficiéncia,
identidade interseccional e advocacia. A seguir,
apresentarei trés casos de advocacia e colaboragdo por
PCDs multiculturais com sede no Japao central. Através
da organizagdo junto com colegas e colaboracdo de
aliados, os PCDs e/ou seus “especiais” para promover a
inclusdo, o bem-estar e a diversidade.

O Modelo Social da Deficiéncia

Como citei acima, um dos meus filhos foi
medicamente diagnosticado com défice e € classificado
como “deficiente.” No entanto, como espero que meu
relato esclareca, a deficiéncia dele ndo era sobre sua
condicdo médica ou sobre sua défice como um
individuo, e sua vida é uma alegria, ndo uma tragédia.
Sua deficiéncia foi causada pela interacdo de sua défice
E as atitudes e praticas em evolugdo da sociedade ao seu
redor.
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A visdo sobre deficiéncia citada acima é o
modelo social adotado por institui¢cdes globais influentes
como as Nagdes Unidas (Alianga Internacional de
Deficiéncia 2010, Departamento de  Questdes
Economicas e Sociais das Nac¢des Unidas). Essa visdo
forma a base da Convencdo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (CDPD), adotada pela ONU
em 2006 e desde entdo ratificada por 177 nagdes (UN
n.d.).

Deste modo, a CDPD vé a deficiéncia como uma
combinacdo de praticas sociais/culturais/politicas “em
evolugdo”, juntamente com limitagdes funcionais, que
tendem a marginalizar os individuos com défice (UN
n.d.). Sendo assim, a “pessoa com deficiéncia” (PCD) ¢
uma abreviagdo para uma pessoa que enfrenta barreiras
para participar na vida comunitaria por causa de suas
diferentes habilidades. Em outras palavras, um desafio
central para os PCD ¢ ser tratado como “especial” e ser
excluido e segregado pelo resto da sociedade.

Campanha pelo Diretos dos Portadores de Deficiéncia

Ao ratificar a CDPD, os 177 governos nacionais
a0 menos reconheceram nominalmente a discriminagdo
contra PCDs e se comprometeram a apoiar seus direitos
iguais de participar da vida social. De fato, a propria
CDPD foi alcangada apos as PCDs e seus familiares
formaram organizagdes e campanhas por décadas,
colaborando com aliados tanto locais quanto
internacionais. Desta maneira, a organizacdo ¢
advocacia da comunidade por parte das PCDs e seus
familiares tem uma longa histdria. (Sabatello e Schulze
2014).

No Japao, do mesmo modo, tanto PCDs quanto
seus familiares desempenharam papéis de lideranca na
campanha pelos direitos das pessoas com deficiéncia. A
histéria do Movimento das Pessoas com Deficiéncia no
Japdo teve muitos episodios impressionantes. Por
exemplo, nas décadas de 60-70, varias pessoas com
paralisia cerebral estabeleceram o Aoi Shiba no Kai,
exigindo respeito iguais como seres humanos. Um de
seus sucessos foi pedir apoio social e assisténcia apds
uma série de assassinatos de criancas com deficiéncia
(Misawa 2011). Outra acdo conhecida do Aoi Shiba
ocorreu em 1977, quando varios usuarios de cadeiras de
rodas sequestraram um Onibus da cidade em protesto
contra a recusa da empresa em deixa-los andar de

Oonibus. O incidente recebeu cobertura da midia, e
empresas de transporte publico foram forgadas a
fornecer mais acesso aos usuarios de cadeira de rodas
(Misawa 2011).

Para pessoas com deficiéncias intelectuais e
multiplas deficiéncias, a campanhas dos grupos de pais
tem sido altamente influente. Por exemplo, foi a
organizacao e defesa de direitos comunitaria dos grupos
de pais de pressionaram o governo nacional a finalmente
estabelecer a educag@o obrigatdria para criangas com
deficiéncia intelectual no final da década de 70 (Murata
2010).

Diversos Objetivos e Formas de Advocacia de Pessoas
com Deficiéncias

Unir-se para apoiar colegas e flexionar os
musculos organizacionais para promover interesses em
comum sdo estratégias comuns para  grupos
desfavorecidos. No entanto, de fato, as PCDs sdo muito
diferentes umas das outras. Eles vém de todas as classes
econOmicas, etnia, género, ¢ faixa etaria. Em outras
palavras, suas identidades e experiéncias particulares
sdo interseccionais. Além disso, alguns grupos de
advocacia, especialmente relacionado a deficiéncias
cognitivas, sdo liderados por membros familiares ao
invés de PCDs, ou sdo administrados como organizagdes
de servigos, incluindo apoiadores e PCDs. Portanto, ndo
¢ de surpreender que o carater, objetivo e agdes de
diferentes grupos de advocacia possam variar.

Colaboragdo para Inclusdo de Pessoas com Deficiéncia
no Japao Central

O Japao central também tem grandes ativistas
para pessoas com deficiéncia. A AJU é um lider no
centro para Vida Independente (administrado por
usuarios de cadeira de rodas) em Aichi. Wappan no Kai
¢ uma organizacdo base altamente respeitada de
prestadores de servigos ativistas que trabalham com
pessoas com deficiéncia intelectual, também em Aichi.

A conferéncia Criando Conexdes em 2018
realizou trés apresentacdes sobre casos de colaboragdo
comunitaria para inclusdo de pessoas com deficiéncia no
Jap@o central: um grupo de pais multiculturais vinculado
a médicos; um ativista da deficiéncia que retine o
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governo local, prestadores de servigos e a comunidade
residencial local; e um provedor de servigos em parceria
com uma organiza¢do de minoria étnica. Esses trés casos
sdo discutidos brevemente abaixo.

TSC Salon Chubu

Naomi Epstein, moradora de longa data de
Aichi, mde Americana de uma crian¢a com TSC, é uma
condicdo congénita que causa autismo e convulsdes,
utilizou seu conhecimento da organiza¢do comunitaria
americana ¢ dos avancos médicos para ativar a rede
familiar japonesa existente de TSC, criando o TSC Salon
Chubu. Além de empoderar e capacitar um ao outro, as
familias de Chubu (Japao central) também se vincularam
com profissionais médicos, obtendo um acesso muito
melhor no Japdo. (Comunicagdo pessoal. Veja também
o0 artigo de Naomi nesta edicdo.)

Tolerdancia a paz da Organizagdo Sem Fins Lucrativos e
o Dia de Esportes Gochamaze

A ex-terapeuta ocupacional (TO), Toshie
Oshitomi, usudria de cadeira de rodas com défices
graves, apresentou suas proprias  experiéncias
profissionais para fundar e administrar uma organizagao
local de defesa aos portadores de deficiéncia, a
organizacdo sem fins lucrativos Tolerancia a Paz, em
Owariasahi. A organizagdo realiza varios eventos e
programas destinados a aumentar a conscientizagdo
sobre a exclusdo de pessoas com deficiéncia. Oshitomi
observou com aten¢do como os eventos da comunidade
local excluiam as pessoas com deficiéncia usando
instalagdes e regras inacessiveis. Por exemplo, os dias de
esporte com piquenique comunitario realizados por
associagdes dos bairros japoneses todo outono, ¢
normalmente realizado em terrenos arenosos da escola —
inaccessiveis aos usuarios de cadeira de rodas. Ela teve
a ideia de montar competicdes acessiveis, como o
tradicional pankui kyoso (competicdo para comer paes
pendurados em uma corda sem usar as maos), € uma
corrida de trés rodas. Pareceu ser uma forma fantastica
de envolver as criancas no aprendizado sobre défice
mostrando a habilidade das PCDs. Ela trabalhou com
PCDs locais, governo local, e entusiastas prestadores de
servigos, incluindo seus colegas TO para organizar um
dia de esportes anual acessivel Gochamaze (“misturado

e combinado”) no ginasio universitario local. O evento
evoluiu se tornando ndo apenas um evento de
conscientizagdo, mas também um modelo de inclusdo de
pessoas com deficiéncia. As regras para cada
competi¢cdo sdo elaboradas a medida que avancam, com
prioridade maxima de garantir que todos possam
participar e se divertir.

Oshitomi vé o principal sucesso do dia esportivo
como a alegria dos participantes, principalmente das
criangas. De acordo com o resultado do questionario,
100% dos participantes estavam “altamente satisfeitos”
ou “satisfeitos.” No futuro, ela pretende substituir o
financiamento concedido pelo apoio sustentavel de
empresas locais, e aumentar o envolvimento de
moradores locais além da comunidade de pessoas com
deficiéncia (comunicagdo pessoal).

Fundagdo One Life e AAVP

A Fundag¢do One Life administra um servigo de
creche esportivo para criangas com deficiéncia e um
clube de futebol infantil. No Criando Conexdes, o
fundador Yuji Suzuki, fisioterapeuta, apresentou a
colaboracdo do One Life com o grupo brasileiro de pais
de autistas, Associagdo Autismo Vencendo Preconceito
(AAVP).

Aichi é o lar de uma populacido brasileira
consideravel, que forma uma comunidade étnica um
tanto marginalizada. AAVP foi estabelecida em 2014
por um pequeno grupo de pais brasileiros de criancas
com autismo. Além de dar apoio aos colegas, eles
organizam informagdes e terapias em portugués por
profissionais brasileiros (AAVP Facebook).

A colaboragao entre a One Life e AAVP cresceu
organicamente através do envolvimento mutuo com o
futebol ¢ o apoio ao autismo. Os pais de criangas da
AAVP e Suzuki aproveitaram a oportunidade de
fornecer servigos atraentes e alegres, como também
companheirismo para usudrios brasileiros como ndo
brasileiros (comunicagdo pessoal). A One Life comecou
a empregar fisioterapeutas brasileiros oferecendo um
intercambio cultural divertido através de churrasco
brasileiro e capoeira. Além de enriquecer eventos
acessiveis para familias com deficiéncia, essas
atividades também aumentaram o espago no mapa dos
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brasileiros étnicos como cidaddos do Japao central.

Conclusdo: Aproveitando Conhecimento Especiais para
Criar Conexoes

De certa forma, ter uma deficiéncia/défice,
como ser de uma minoria étnica, em partes tem
necessidades e conhecimentos “especiais”. Isso ¢
geralmente motive para exclusao da vida social japonesa
centrada nas normas conformistas. No entanto, nos trés
casos descritos acima, para os PCDs e seus familiares,
organizar uma comunidade com interesses iguais e
colaborar com aliados adequados foi uma forma de
alcancar objetivos especificos como melhor tratamento
médico e o objetivo em geral de tornar visivel e
valorizado a existéncia de uma pessoa. As PCDs podem
aproveitar seus varios conhecimentos “especiais” para
criar conexdes e promover o bem-estar dentro e fora de
suas comunidades especificas.
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