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PEREIRA, Silvia de Oliveira. Para ndo ser o etcetera: Conselho dos Diretos da
Pessoa com Deficiéncia, Democracia e Saude. 123f. Il. 2014. Tese (Doutorado) —
Instituto de Saude Coletiva, Universidade Federal da Bahia, Salvador, 2014.

RESUMO

Os Conselhos dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), enquanto
instancias participativas de gestdo de politicas publicas, expressam a insercdo do
segmento de Pessoas com Deficiéncia no cenério da redemocratizacéo brasileira.
Estes Conselhos refletem, também, a intencdo de ampliar o controle publico da acéo
estatal. A pesquisa, com objetivo de analisar o CDPD e sua interface com a Politica
de Saude, articulou a concepcao ampliada de saude e deficiéncia as concepcdes de
participacao institucional e democracia. No estudo séo focalizadas as caracteristicas
e o funcionamento dos CDPDs no ambito estadual, a relacdo entre gestdo
democrética e politicas publicas, discutindo-se o projeto emancipatério das Pessoas
com Deficiéncia e necessidades de saude.

Palavras-chave: Pessoa com Deficiéncia, Conselhos, Saude.



PEREIRA, Silvia de Oliveira. Not to be et cetera: Councils for the Rights of Disabled
Persons, Democracy and Health. 123f. Il. 2014. Thesis (Doctorate) — Instituto de
Saude Coletiva, Universidade Federal da Bahia, Salvador, 2014.

ABSTRACT

The Councils for the Rights of Disabled Persons (CRPD), participatory models of
public policy management, expressing the inclusion of Disabled Persons segment in
the scenario of Brazilian democracy. These councils also reflect the intent of
increasing public scrutiny of government action. The research, in order to examine
the CRPD and its interface with the Health Policy, articulated health and disability to
the concepts of participation and institutional democracy design. Are focused on the
study of the characteristics and functioning of CDPDs at the state level, the
relationship between democratic governance and public policy, discussing the
emancipatory project of Persons with Disabilities and health needs.

Key worlds: Disabled Persons, Councils, Health.



PEREIRA, Silvia de Oliveira. De no ser etcétera: Los Consejos de los Derechos de
las Personas con Discapacidad, la Democracia y la Salud. 123f. Il. 2014. Tesis
(Doctorado) — Instituto de Saude Coletiva, Universidade Federal da Bahia, Salvador,
2014.

RESUMEN

Los Consejos de los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), modelos
participativos de gestidbn de politicas publicas, que expresan la inclusion de las
Personas con Discapacidad en el escenario de la democracia brasilefia. Estos
consejos también reflejan la intencion de aumentar el control publico de la accién
gubernamental. La investigacion, con el fin de examinar la CDPD y su interrelacion
con la Politica de Salud, articul6 lo ampliado concepto de la salud e de la
discapacidad a los conceptos de participacion y el disefio institucional de la
democracia. Se centran en el estudio de las caracteristicas y el funcionamiento de
CDPDs en el ambito estatal, la relacion entre la gobernabilidad democratica y las
politicas publicas, discutiendo el proyecto emancipador de las personas con
discapacidad y necesidades de salud..

Palabras clave: Persona con Discapacidad, Los Consejos, La Salud.
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1 INTRODUCAO

A deficiéncia, diferenca anatdmica e funcional entre os corpos, foi construida
ao longo de séculos como polo oposto a normalidade. Esta perspectiva estabeleceu
elementos desqualificadores a ideia de deficiéncia e consolidou praticas sociais e
intervencdes estatais opressoras as Pessoas com Deficiéncia.

Ainda que o precario acesso a servicos e bens coletivos mantivesse as
Pessoas com Deficiéncia em condi¢géo de pobreza e subalternidade, o protagonismo
politico deste segmento populacional possibilitou a sua presenca nas cenas
cotidianas da contemporaneidade. O enfrentamento de diferentes faces da opresséo
plasma um projeto emancipatorio das Pessoas com Deficiéncia, cuja centralidade é
a substituicdo de uma identidade subalterna pela autonomia e participagéo plena em
todas as esferas da vida.

A trajetdria da construgcdo conceitual da deficiéncia esta alinhada as
concepcdes de salude e convida a participacao politica na via de consolidar padrbes
civilizatérios pautados na dignidade da pessoa humana e no direito a vida em
igualdade de condicdes.

Esta tese compreende que o projeto emancipatério das Pessoas com
Deficiéncia alinha a reconstrucdo conceitual da deficiéncia a praxis politica
(VAZQUEZ, 2007), que pressupBe posicionamentos de sujeitos ativos numa
perspectiva transformadora. Uma vez que “o politico em ato é criador, um suscitador,
mas nao cria a partir do nada nem se move na vazia agitacdo de seus desejos e
sonhos” (GRAMSCI, 2011, p. 35), considera-se que o projeto emancipatorio requer
materializacdo na vida cotidiana mediante mudancas na pratica social e na Politica

Publica, ancoradas na constru¢cao de um novo marco conceitual.

Os Conselhos dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia constituem, em
nossa hipotese central, ferramentas de partilha de poder na implementacdo de
Politicas Publicas, uma vez que preconizam a aproximacdo das organizacdes
representativas das Pessoas com Deficiéncia da esfera decisoria mediante
participacdo institucional (TEIXEIRA, 1997). Em conjuntura democratica, tais
Conselhos carregam a poténcia de tornar a acdo estatal permeével aos interesses

coletivos, mediante a amplificacdo das vozes das Pessoas com Deficiéncia.
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Ainda que, neste milénio, muitas conquistas possam ser assinaladas em
relacdo aos direitos das Pessoas com Deficiéncia, as limitagcbes a participacédo
persistem em diversas esferas da vida. O protagonismo politico deste segmento
populacional é pouco visivel ou audivel e esta circunstancia cria a falsa ideia de que
Pessoas com Deficiéncia sejam sujeitos passivos ou, ainda, grandes herdis capazes
de exemplos de superagcdo diante das adversidades impostas social e
historicamente. A voz, um mecanismo condicionado ao poder de negociagcao
(HIRSCHMAN, 1973), se opbe a passividade e a submissdo, sendo capaz de

acionar as possibilidades de democratizacao e transformacgéo de realidades.

Num dos raros documentos nacionais sobre a participacdo politica das
Pessoas com Deficiéncia, o video documentario A Histéria do Movimento Politico
das Pessoas com Deficiéncia (BRASIL, 2010), a jornalista e militante Ana Maria
Morales Crespo, ou Lia Crespo como € conhecida, afirma que, dentre os
movimentos politicos presentes na redemocratizagdo brasileira, o movimento das
Pessoas com Deficiéncia é “o etcetera”. Este lugar complementar, amorfo e genérico
de etcetera é capaz de recriar as figuras miticas (e perversas) de coitado ou herdi e
ocultar as lutas cotidianas das Pessoas com Deficiéncia e suas conquistas no amplo
cenario da vida social e politica do pais.

Em relacdo aos Conselhos e as Conferéncias dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, pode-se parafrasear Lia Crespo. Estas institucionalidades democraticas
sdo o etcetera no debate sobre as experiéncias de participacdo institucional no
Brasil, tendo em vista a pouca producédo teorico cientifica sobre o tema e o siléncio
das vozes da institucionalidade nos espacos politico-decisérios. Tanto na producéo
académica sobre Pessoa com Deficiéncia, quanto sobre Conselhos Gestores, 0s
Conselhos dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia séo, igualmente, pouco visiveis.
A democracia ndo é etcetera, nem o etcetera estrutura os niveis complexos da

organicidade democratica.

A limitada visibilidade dos Conselhos dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
representa um vazio na leitura do processo de organizagdo da sociedade civil e esta
a expressar, entre outros aspectos, 0 ocultamento da dimensédo politica e
participativa das Pessoas com Deficiéncia, traduzindo uma nova forma de opresséo.
E mantida a ilusdo de um estado de subserviéncia ou passividade deste segmento

populacional e a contribuicdo dos Conselhos dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
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para a democratizagdo de Politicas Publicas se mantém num lugar de opacidade

tanto na literatura cientifica, quanto na pratica social.

A motivacao para propor a pesquisa que subjaz a presente tese advém, ndo
somente dessa constatacdo, mas de dois momentos que integram a trajetoria do
trabalho de pesquisa sobre o tema. O primeiro foi consubstanciado na Pesquisa

Andlise da Rede de Assisténcia a Pessoa com Deficiéncia Fisica na Regido
Nordeste: cidadania e direitos humanos (LIMA, 2006).

O segundo momento, decorrente deste primeiro e que avancou em direcdo ao
tema atual, foi o estudo realizado entre 2007 e 2009 por ocasido do mestrado em
Saude Comunitéria, quando foi discutido o modelo de reabilitacdo de Pessoas com
Deficiéncia Fisica no Sistema Unico de Satide (SUS). Em meio as evidéncias de que
o SUS vem consolidando um modelo de atencdo a saude deste segmento
populacional emergiu a inquietagcdo sobre a capilaridade da representacdo das
Pessoas com Deficiéncia na politica de saude.

A analise da reabilitacdo fisica no SUS permitiu identificar um modelo em
construcdo que representa um avanco significativo na garantia do direito a saude de
Pessoas com Deficiencia. Ao mesmo tempo, foi revelada a incorporagéao
contraditéria de valores e praticas herdadas da reabilitagdo tradicional que se
afastam sistematicamente da Atencdo Basica (PEREIRA, 2009, ROCHA, 2006,
ALMEIDA, 2000) e da reorientacdo do modelo assistencial assentado na promocéao
a saude (TEIXEIRA, 2001, TEIXEIRA & SOLLA, 2005).

Essa circunstancia conduziu a inquietacdes e questionamentos iniciais
relacionados a praxis politica das Pessoas com Deficiéncia e a sua articulagdo com
o modelo de atencdo a saude. Ao tempo em que ndo se pde em duvida o direito a
saude das Pessoas com Deficiéncia, cumpre perguntar sobre que modelagem de
atencdo a saude é desejavel e, principalmente, sobre 0s espagos para expressao
dos interesses do segmento e sua interlocucdo com a saude. Indagou-se sobre a
existéncia de uma pauta de saude advinda da representacdo das Pessoas com
Deficiéncia em Conselhos e Conferéncias dos Direitos: quais necessidades e
problemas de saude expressam? Como estdo estruturados os Conselhos e como
atuam? Que estratégias constroem para transpor seus interesses para as decisdes

governamentais?
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Os questionamentos iniciais aludem ao processo de consolidacdo dos
Conselhos de Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPD) no Brasil e permitiram
delinear o estudo a partir da seguinte questdo objetiva: como atua a
institucionalidade democratica Conselho dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e

qual a sua interface com a Politica de Saude?

O estudo, assim, focalizou a atuagdo da institucionalidade democrética
Conselho dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia na direcdo do projeto
emancipatério das Pessoas com Deficiéncia e sua interface com a Politica de
Saude. O objetivo geral, analisar o CDPD e sua interface com a Politica de Saude,

se desdobra nos seguintes objetivos especificos:

e Analisar a interlocucédo entre a reconfiguracao conceitual de deficiéncia e
as politicas publicas;

e |dentificar as caracteristicas do sistema de Conselhos dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia no Brasil,

¢ Analisar dindmicas participativas dessa institucionalidade democratica e;

e Identificar as necessidades e demandas de saude expressas mediante

participacéo institucional.

A composicao do referencial tedrico considerou que a deficiéncia, construida
como anormalidade e, portanto, ameaca a ordem vigente (LOBO, 2008) produziu a
ideia de incapacidade, matriz de diferentes formas de opressdo as Pessoas com
Deficiéncia. As barreiras a participacdo em diferentes dimensdes da vida, inclusive a
politica, demarcaram impossibilidades que, embora construidas socialmente, foram
assimiladas como atributos individuais. A passagem entre um modelo explicativo de
deficiéncia focalizado na incapacidade e na anormalidade para uma ideia de
deficiéncia como parte da condicdo humana é estabelecida a partir da participacéo e

do reconhecimento da determinacao social da saude, da doenca e da deficiéncia.

A concepcdo de saude como o tempo da vida e seu percurso
(CONTANDRIOPPOULOS, 2000) é capaz de envolver a deficiéncia como parte da
condicdo humana que € determinada por fatores sociais, econdmicos, politicos,
culturais, histéricos e subjetivos, além dos elementos fisicos e biologicos. Nesse
sentido, entende-se que os enfrentamentos sociais em cada conjuntura determinam

os modos de realizagcdo da Politica de Saude (PAIM, 1986) e, assim, 0 projeto
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emancipatério das Pessoas com Deficiéncia esta relacionado a adog¢do de uma
concepcdo de saude que ndo se restrinja a atengdo meédico-assistencial ou a

configuracdo reducionista de deficiéncia como incapacidade.

As conquistas das Pessoas com Deficiéncia relativas a participacdo politica
conduzem a acompanhar as proposi¢coes de Gramsci (2002) a respeito dos estudos
dos grupos subalternos e da sociedade civil. No texto do Caderno 25 de 1934,
Gramsci, ao afirmar que “a unidade histérica é o resultado das relagdes organicas

entre Estado, ou sociedade politica e ‘sociedade civil’” (p.139), assente que a
histéria dos grupos subalternos se entrelaga a sociedade civil. O autor sugere seis
pontos que se deve estudar, um dos quais pode ser destacado como provocador
deste estudo:
2) sua adesdo ativa ou passiva as formacdes politicas dominantes, as
tentativas de influir sobre os programas destas formacgbes para impor
reivindicacdes prOprias e as consequéncias que tais tentativas tém na

determinacéo de processos de decomposi¢céo e de renovamento ou de nova
formagdo (GRAMSCI, 2002, p.140)

A existéncia dos Conselhos dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia no
Brasil, bem como a realizacdo de trés Conferéncias Nacionais, precedidas por
etapas estaduais e municipais ou territoriais®, informam sobre a adesdo das Pessoas
com Deficiéncia a formacéo politica na direcdo de expressar suas demandas e

interferir no processo decisorio.

O objeto de estudo — Conselho dos Direitos de Pessoas com Deficiéncia —
estd circunscrito a um momento histérico de consolidacdo da democracia
equivalente a expansdo do poder ascendente, que ocupa o espa¢co da grande
sociedade politica e se estende para a sociedade civil (BOBBIO, 1986). Para
segmentos populacionais que vivem em condi¢cdes de subalternidade, tais como as
Pessoas com Deficiéncia, a consolidacdo da experiéncia democréatica implica em
ampliar canais de partilha de poder na perspectiva de maior equidade nas Politicas
Publicas.

A reconfiguracdo de discurso sobre deficiéncia ndo é simplesmente a
traducao das lutas ou sistemas de dominag¢ao, mas o poder que se quer “apoderar”,

tal como afirma Foucault (2008, p.10). Assim, a partilha de poder pressupde a

! As Conferéncias Territoriais dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia foram realizadas como
alternativa as Conferéncias Municipais, dada a baixa ades&o de municipios a realiza¢do deste férum.
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superacdo de modelos explicativos que contribuiram para a construcdo de uma

identidade subalterna. Para tal superagao deve-se considerar que

a criacdo de objetos tedricos est4 cada vez mais vinculada a criagdo ou
potenciacdo de sujeitos sociais, e consequentemente, a destruicdo ou
degradacgéo dos sujeitos sociais que ndo podem investir no conhecimento
cientifico ou apropriar-se dele. (SANTOS, 1989, p.15).

Neste sentido, a participacdo, um dos grandes desafios das Pessoas com
Deficiéncia, avanca desde o campo do reconhecimento da singularidade dos sujeitos
até a convivéncia em espacos coletivos consolidando posicionamentos politicos que
tensionam a ideia de incapacidade e, articulados a producdo de conhecimento,

afirmam a autonomia e a determinacao social e histérica da deficiéncia.

Dimensao central da pratica social, a participacdo se torna um proposito
coletivo das Pessoas com Deficiéncia para a efetivacdo de direitos e reflete, na
figura dos Conselhos, a intencdo de ampliar recursos de poder e partilhar do
controle publico das acdes estatais a fim de seguir construindo a perspectiva da
deficiéncia como parte da condicdo humana, denominada aqui de postulado da

autonomia.

Os Conselhos, conforme sinaliza Ramos-Mendes (2007), emergem da tensao
entre livre deliberacdo dos representantes e controle dos representados,
estabelecida na democracia moderna. Esse tensionamento possibilita “criar
mecanismos e instituicdbes que permitam selecionar publicamente os debates e
decisbes que exijam acompanhamento e controle por parte dos representados”
(p.149).

As circunstancias de privacdo e pobreza, as quais as Pessoas com
Deficiéncia sdo submetidas ha séculos, justificam a exigéncia de controle publico da
acao estatal. A consciéncia de que a ideia de incapacidade € contingéncia historica,
construida mediante “recursos ideologicos para proteger as ordens sociais de
dominacg&o e hierarquia” (HELLER& FEHER, 2002 p.31), estabelece a possibilidade
de alterar o cenario excludente mediante vocalizacdo de necessidades e interesses
das Pessoas com Deficiéncia. Desse modo, a ampla mobilizacdo das Pessoas com
Deficiéncia a partir da década de 70 no Brasil reivindicou a formalizacdo de
Conselhos em municipios, estados e também no nivel nacional (LANNA-JUNIOR,

2010, CRESPO, 2010) como um dos dispositivos para operacionalizar mudancas.
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A conquista da representacédo politica das Pessoas com Deficiéncia mediante
Conselhos resulta, igualmente, da convergéncia historica entre a pauta internacional
de Direitos Humanos cujo marco principal foi a Declaracdo sobre os Direitos das
Pessoas com Retardo Mental da Organizacdo das Nac¢des Unidas (ONU) em 1971
(LEAO & LIMA, 2011, LANNA-JUNIOR, 2010) e o protagonismo desse segmento
populacional durante a redemocratizacdo da sociedade brasileira, desde fins da
década de 70 do século XX.

Os Conselhos séo espacos legalizados, em conjuntura democratica, para a
participacdo de uma parcela da sociedade civil no processo decisoério. Trata-se da
participagdo institucional que, assimilando a contradicdo entre a regularidade da
participacdo e o vinculo com a estrutura burocratica do Estado, contribui para o
arrefecimento de forcas populares (TEIXEIRA, 1997, CORTES, 2009a, 2009b,
GALLEGOS, 2009). Sédo espacos permeados por contradicbes, capazes de
reproduzir assimetrias de poder, mas também de revelar disputas de interesses e

tornar o Estado mais permeavel as demandas populares.

O pressuposto central da tese € que os Conselhos dos Direitos das Pessoas
com Deficiencia, como espago de democratizacdo das relacbes entre as
representacfes da sociedade civil e do poder publico, constituem uma ferramenta
relevante para a consolidagdo do projeto emancipatério das Pessoas com
Deficiéncia. Pautada na desconstrucdo da diferenca como pressuposto da
subalternidade, a emancipacéo das Pessoas com Deficiéncia se articula a producéo
do conhecimento sobre o tema, a democratizacao de politicas publicas e a saude,
requerendo espacgos de vocalizacdo de interesses, de partilha de poder e de

interferéncia nos espacos decisorios.

Para o desenvolvimento do estudo recorreu-se as contribuicées do campo da
Andlise de Politicas Publicas (APP). A APP discute tanto a natureza de uma politica
e 0 que ela pode representar ou revelar sobre a acdo governamental, quanto a
relacdo entre o Estado e a Sociedade (DEUBEL, 2002), sendo capaz de perguntar
ndo s6 pelas caracteristicas da politica, mas pela relagdo entre os diferentes
agentes, as ideias e interesses em jogo, a configuracdo da intervencdo e a
“diferenga” que faz (DEUBEL, 2002; SOUZA, 2007; CAPELLA, 2007).

Ao considerar que as Politicas Publicas refletem combinacdes de

planejamento racional, incrementalismo, interesses de grupo, preferéncias de elite,
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forcas sistémicas, escolha publica, processos politicos e influéncias institucionais, 0s
modelos analiticos construidos na APP focalizam aspectos da vida politica e
permitem entender as diferencas na Politica Publica, discutindo também dinamicas
internas das arenas, a formulacédo e composicdo de agendas governamentais, entre
outros aspectos (SOUZA, 2007, PINTO, 2011, 2004).

Dentre as diversas modelagens analiticas, entende-se que Estrutura de
Coalizdo de Defesa, Advocacy Coalitions Framework (ACF), pode trazer
contribuicdes para a construcdo do quadro analitico deste estudo. Desenvolvida por
Paul A. Sabatier e Hank C. Jenkins-Smith a partir da década de 80 do século XX, a
ACF considera a relevancia da informacdo técnica, bem como da presenca de
multiplos agentes no processo de tomada de decisdo, ndo apenas 0s governantes,
legisladores ou burocratas (SABATIER & JENKINS-SMITH, 1999). Esses agentes
ndo atuam unicamente movidos por interesses, mas a sua a¢do é condicionada,
igualmente, pela partiha de um sistema de ideias e crengas (SABATIER &
JENKINS-SMITH, 1999, CORTES, 2009a).

As coligagbes sdo os grupos de pressao — lobby — estabelecidos em torno de
areas tematicas da acdo governamental e das politicas publicas setoriais. Diante da
sua capilaridade para intervencdo no processo decisério, as coligacées tém sido
estudadas como um subsistema da politica para produzir mudanc¢as ou impactar na
implementacdo ou formulacdo das politicas. Esses grupos sdo formados e/ou
articulados por uma pluralidade de agentes, oriundos de diferentes espacos da
pratica social que necessitam compor alguns consensos ao redor de um tema. Sua
acdo estard condicionada por parametros relativamente estaveis (estado do
conhecimento sobre o tema e legislacéo) e por fatores externos (articulacbes com as

entidades representadas, com outras arenas e diferentes setores de governo).

N&o se trata, aqui, de considerar os Conselhos dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia como uma coalizdo de defesa, mas de identificar que a sua composi¢cao
e seus propésitos guardam semelhancas com esses grupos. Configuram um espaco
plural®> em interesses, crencas e visdes politicas relativas a defesa dos direitos das

Pessoas com Deficiéncia que, ao redor de pelo menos dois elementos relativamente

% A pluralidade se refere tanto & composicao paritaria do conselho (governo e sociedade civil), quanto
a diversidade de entidades de pessoas com deficiéncia (diferenciadas por tipos especificos de
deficiéncia) e de outros setores da sociedade outras que participam do conselho.
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estaveis — o formato institucional do Conselho e a emergéncia de um projeto
emancipatério — necessitar4 obter consensos enquanto cumpre a sua tarefa de

interferir na Politica Publica.

Entende-se, tal como Cortes (2009b), que o processo decisorio no interior dos
Conselhos envolve constrangimentos definidos pelo formato institucional, além da
acdo de atores, que é guiada por partilha de crencas, valores e interesses. Estes
elementos imbricados tornam relevante o exame da estrutura organizacional de
Conselhos e, igualmente, de suas dinamicas internas de modo a debater, néo
apenas, aspectos conjunturais relativos a participacdo, mas a acessar
caracteristicas singulares sobre a organicidade deste mecanismo de democratiza¢éo

de Politicas e a sua voz.

O estudo, aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto de
Saude Coletiva (ISC) da Universidade Federal da Bahia (UFBA), foi realizado a partir
de pesquisa qualitativa utilizando revisdo de literatura, analise documental,
entrevistas e observacdo participante®. O desenho metodolégico considerou trés
momentos de analise — concepcao de deficiéncia e politicas publicas; caracteristicas
dos Conselhos dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, expressdao das
necessidades de saude em espaco de participacdo institucional.

Os resultados sao apresentados em quatro artigos independentes e
articulados entre si, que compdem os capitulos da tese conforme descrito a seguir.
Cada artigo da tese corresponde a um dos respectivos objetivos especificos supra

elencados, sucessivamente.

O primeiro momento de analise corresponde a interlocucdo entre a
construcdo da concepcédo de deficiéncia e politicas publicas, concebida neste estudo
como ponto de intersecdo para atuacdo da institucionalidade democratica Conselho

dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

O primeiro capitulo/artigo, intitulado “Da diferenca subalterna a diferenca

emancipatoria: revisdo conceitual de Pessoa com Deficiéncia e producdo académica

0 corpus da pesquisa foi composto por 1497 resumos de teses e disserta¢des disponiveis Banco de
Teses da Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) e defendidas
entre 1987 e 2011, cinquenta e duas leis estaduais das vinte e sete Unidades Federativas, quarenta e
trés atas e audios de reunibes, sete entrevistas narrativas (cerca de seis horas de gravacédo) e vinte e
cinco laudas de diario de campo.
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stricto sensu no Brasil”, foi construido mediante revisédo de literatura e analise
documental. A partir de livros publicados, videos, legislacdo e sitios da web
especializados no tema, além de levantamento e andlise da producdo académica
stricto sensu, foi discutida a substituicio do postulado da incapacidade pelo
postulado da autonomia. Este postulado se articula & produg¢do de um conhecimento
classificado como militante por expressar o debate sobre os direitos sociais e as
areas finalisticas da acdo estatal como centro do debate interdisciplinar sobre

Pessoa com Deficiéncia.

O segundo momento focaliza as caracteristicas dos Conselhos dos Direitos
das Pessoas com Deficiéncia e foi desenvolvido mediante estudo desse forum na
perspectiva de discutir o formato institucional, seus limites e possibilidades de
atuacdo. Optou-se por um recorte dos CDPDs no ambito estadual diante da
identificacdo de que as vinte e sete Unidades Federativas (UFs) tém instituido esse
dispositivo na gestédo e, igualmente, da imprecisdo de dados sobre o numero de

Conselhos do ambito municipal no Brasil.

Realizou-se uma caracterizacdo desse forum participativo, mediante revisao
de literatura e andlise das Leis Estaduais que instituem os CDPDs. Foram
identificados elementos singulares da trajetéria de consolidacdo dessa
institucionalidade no Brasil e o seu formato a partir de critérios como vinculo
institucional e composicdo. A partir do recorte adotado, conforma-se o segundo
artigo da tese cujo titulo é “Conselhos dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia: uma

caracterizagao”.

Para avancar na analise da atuacdo do Conselho dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, foi realizado o estudo de um dos Conselhos Estaduais, selecionado
conforme critério de funcionamento ininterrupto por periodo superior a cinco anos e
vinculo institucional com a é&rea de Direitos Humanos. Foram analisados a
legislacéo, as atas e os audios de reunifes dos dois ultimos mandatos. Além disso,
realizou-se observacéo participante em reunides entre maio e dezembro de 2012 e
foram entrevistados sete conselheiros caracterizados como ativos no Conselho pelo

critério de frequéncia e atuac&o por mais de um mandato.

O terceiro artigo da tese, “Conselho dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia:
notas sobre participacdo institucional”’, resulta dessa imersdo no cotidiano do

Conselho selecionado e aponta para os limites e possibilidades de atuag&o do férum
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mediadas pelo formato institucional, correlacdo de forgcas entre os atores e temas
discutidos.

O terceiro momento do estudo, portanto, aborda as Conferéncias Nacionais
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, uma acdo dos Conselhos dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, para analisar a expressdo das necessidades de saude
entre os atores governamentais e sociais ali representados. O quarto artigo da tese,
“A saude nas Conferéncias Nacionais dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia”, foi
construido a partir de analise dos relatorios finais das trés Conferéncias Nacionais
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (realizadas em 2006, 2008 e 2012), além de
observacéo participante na ultima Conferéncia.

As necessidades de saude sao formuladas como propostas dirigidas ao poder
publico e a sociedade civil. Resultam de debates e aprovacao dos atores envolvidos
desde as Conferéncias municipais e territoriais até o ambito nacional. As
Conferéncias séo reveladas como espacos de legitimacéo da acdo governamental e
igualmente do exercicio da imaginacdo utopica, presentes nos atos de denuncia
sobre a realidade e anuncio (FREIRE, 1997) de possibilidades em relacdo a politica

de saude.

Os Conselhos dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia foram formalizados
mediante agdo politica de um movimento social — uma espécie de coalizdo — e se
constituem como arenas de composicdo paritaria entre governo e sociedade civil.
Diante de sua trajetéria, configuram espacos com importante potencial de
interferéncia nas politicas publicas em defesa de um segmento social, inclusive

porque se espera a representacéo dos atores que reivindicaram a sua formalizacao.

O estudo revelou que os Conselhos dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
sdo espacos de disputas de interesses e sentidos relativos ao projeto emancipatorio
das Pessoas com Deficiéncia. Embora o formato institucional busque garantir a
pluralidade de atores sociais e a representacdo de setores governamentais
estratégicos para a superacdo de contextos excludentes, pouco se avanca em
relacdo a um modelo de atuagdo propositivo e resolutivo na direcdo de politicas

publicas mais equanimes.

Por outro lado, o exercicio de dentincia e anuncio realizado nos Conselhos e

nas Conferéncias sao reveladores de projeto emancipatério das Pessoas com
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Deficiéncia articulado a esperanca, uma capacidade de projetar no futuro mudancas
palpaveis e necessarias, a partir das possibilidades do presente (BLOCH, 1996).
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ARTIGO I.

Da diferenca subalterna a diferenca emancipatéria: revisdo conceitual de
Pessoa com Deficiéncia e producao académica stricto sensu no Brasil.

Introducéo

Ao longo da historia, relacdes intrinsecas aos sistemas de dominacgéo
mantiveram diferentes segmentos populacionais em condi¢cdo de subalternidade. Do
mesmo modo, ndo faltam exemplos de resisténcia e enfrentamentos de grupos
subalternizados, ainda que suas lutas e conquistas, quando ndo sufocadas, tardem

a produzir os efeitos desejados.

O conhecimento contribuiu para formular a diferenca como desigualdade
inferiorizada e subalterna. Em relacdo as Pessoas com Deficiéncia (PcDs), a
referéncia a norma oposta ao corpo diferente sustentou um conjunto de praticas e

politicas excludentes durante séculos.

A partir da segunda metade do século XX, o ativismo politico das PcDs
conquista visibilidade internacional no enfrentamento de diferentes formas de
opressado. A superacao da historica adjetivacdo da pessoa adveio do engajamento e
da discussao dos que cunharam outra terminologia — Pessoa com Deficiéncia — para
substituir termos desqualificadores e seguir afirmando a determinacdo social da

deficiéncia, em contraposicao a ideia de atributo pessoal.

7

O conceito de deficiéncia é indissociavel do enfrentamento politico na
composicdo das bandeiras de luta do segmento e de pautas para as politicas
publicas. A desconstrucdo do modelo bipolar normal/deficiente sustenta, ao tempo
em que constréi, a reacdo das Pessoas com Deficiéncia a opressdo, demonstrando
que “o discurso ndo € simplesmente aquilo que traduz as lutas ou sistemas de
dominacdo, mas aquilo por que, pelo que se luta, o poder do qual nos queremos
apoderar” (FOUCAULT, 2008. p.10).

No Brasil, em fins da década de setenta, h4 uma confluéncia entre o momento

de abertura politica com a pauta internacional sobre o tema. Ao longo do processo
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de redemocratizacdo das relacdes entre Estado e Sociedade Civil, configuram-se
agendas politicas sobre os direitos das PcDs na via de construir novas relacdes de
poder, subverter a l0gica da incapacidade e garantir o exercicio pleno dos direitos na

vida cotidiana.

Este artigo integra a tese e se articula ao objetivo de analisar a interlocucao
entre a reconfigurac@o conceitual de deficiéncia e as politicas publicas. Pretende-se
contribuir para o debate sobre a desconstrucdo da diferenca como pressuposto da

subalternidade das PcDs compreendendo que

a criacdo de objetos tedricos esta cada vez mais vinculada a criacao ou
potenciacdo de sujeitos sociais, e consequentemente, a destruicdo ou
degradacgédo dos sujeitos sociais que ndo podem investir no conhecimento
cientifico ou apropriar-se dele. (SANTOS, 1989, p.15).

O estudo, de natureza qualitativa, considera deficiéncia como um conceito em
construcdo (BRASIL, 2008) mediante acéo de distintos atores. O modelo explicativo
de deficiencia denominado “modelo social” (HUNT, 1966, ABBERLEY, 1997,
BARNES, 1990) evidencia a determinacgdo sdcio historica da deficiéncia e configura,
ao longo do século XX, o elemento central de lutas emancipatorias das PcDs.

Assim, foram estabelecidos, para o artigo, os objetivos de discutir a
construcdo conceitual da deficiéncia e analisar a producdo académica brasileira
stricto sensu sobre PcD no Brasil em sua interface com as areas tematicas das

politicas publicas.

Foi realizada revisdo de literatura e analise documental, que incluiu livros
publicados, videos, legislacdo e sitios da web especializados no tema, além de
levantamento e analise da producdo académica stricto sensu nacional a partir da
década de oitenta do século XX. O periodo selecionado corresponde a incorporacao
do segmento de PcDs nas lutas por direitos politicos e sociais no Brasil e as suas

primeiras conquistas no campo das politicas publicas.

Utilizou-se a base de dados do Banco de Teses da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) que dispde de maior

volume de producdo para o descritor selecionado, pessoa com deficiéncia®,

* Os Descritores em Ciéncias da Satde (DeCS) apresentam o descritor “pessoas com deficiéncia”, no
plural. Entretanto a busca com o termo no singular produziu um melhor resultado em nimero de
trabalhos.
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terminologia cunhada nas lutas politicas do segmento. Esse descritor €
representativo da constru¢do conceitual e politica sobre deficiéncia nos ultimos 30
anos, o que potencializa a delimitacdo do estudo dada a polissemia do termo

deficiéncia na lingua portuguesa.

Para seguir o foco definido no levantamento, qual seja a construcdo de
posturas emancipatérias de um segmento populacional, foram excluidos tanto os
trabalhos sobre deficiéncias nutricionais ou hormonais quanto os que utilizam o

termo como sindbnimo de ineficiéncia.

Foram selecionados e analisados 1497 resumos de teses e dissertacdes do
periodo disponivel (1987 a 2011), excluindo-se os trabalhos de mestrado
profissionalizante, dada inexisténcia desta modalidade de cursos em mais da

metade do periodo estudado.

Para relacionar o tema da PcD no ambito da pesquisa, procedeu-se
igualmente ao levantamento de editais de pesquisa do Conselho Nacional de
Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPq) cujo tema focalizasse a PcD,

independentemente da area de conhecimento, no periodo estudado.

Na perspectiva de compreender, ainda, a assimilacdo do tema em grupos de
pesquisa, identificou-se, no Diretério de Grupos de Pesquisa no Brasil do CNPq, o
namero de Grupos de Pesquisa que tivessem entre os titulos ou linhas de pesquisa

o tema PcD.

O artigo apresenta, inicialmente, um panorama da transicdo entre modelos
explicativos de deficiéncia articulado a constituicdo de sujeitos e préaticas sociais que
buscam substituir a subalternidade pela autonomia. Em seguida, a producéo stricto
sensu € descrita a partir da combinacdo do periodo de publicacdo com é&reas e
subareas do conhecimento, demonstrando a capilaridade do tema na producéo

académica.

Procedeu-se, também, a analise dos resumos que resultou na classificacéo
dos trabalhos em quatro eixos — construcdo conceitual, politica e protecdo social,
inclusdo e participacdo, acessibilidade. Esses eixos, com exce¢ao do primeiro
comportam uma subdivisdo que corresponde a intersecdo entre os temas dos
trabalhos, campos da pratica social e areas de intervencao estatal mediante politicas

publicas.
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Conceito de deficiéncia: o postulado da incapacidade

A concepcdo de deficiéncia se constroi em oposicdo a referéncia de
normalidade e “passou a existir mediante uma pratica que a objetivou a um discurso
que a nomeou” (LOBO, 2008 p. 21). Segundo Lobo (2008) a diferenca € manifestada
nos discursos e na pratica social desde o Brasil Colénia, quando esteve impregnada
pelo imaginario fascinante e terrivel das figuras monstruosas polarizadas como
divinas ou demoniacas. As referéncias ao corpo e a civilidade europeia afirmaram
discursos de separacao que justificaram a ideia de semianimalidade demonizada,
incialmente em relacao aos indigenas, depois aos negros e as PcDs.

Para Canguilhem (1978), o conhecimento prévio de um estado fisico
considerado normal possibilitard a definicdo da condi¢cdo de diferenca anatémica ou
funcional entre os individuos. Essa circunstancia aponta para as possibilidades de
adaptacdo com vistas a (re) aproximacdo da condicdo que antecedeu o estado
morbido. Trata-se do ideal humano de normatividade, uma “adaptacdo possivel e
voluntaria a todas as condigdes imaginaveis” (CANGUILHEM, 1978 p. 109). O autor
também revela que a diferenca pode ser tensionada por elementos valorativos que
imprimem uma relagdo polarizada. O modelo bipolar desqualifica o diferente diante

do padr&o ou norma, e o referencia como desvio a ser corrigido ou eliminado.

A polarizacdo também esta expressa nas referéncias que Aguado-Diaz (1995)
faz a regulamentacdo da morte de criancas com deficiéncia no codigo de Manu da
india Antiga. Segundo o autor, trata-se do enfoque passivo sobre deficiéncia.
Compreendida como possessdo demoniaca ou vontade divina, a deficiéncia
extrapola a capacidade de compreensdo ou intervencdo diante dos recursos

disponiveis em cada época e formacéao social.

Ainda segundo Aguado-Diaz (1995), ha registros histéricos que evidenciam a
busca por adaptacdo diante de situacdes de deficiéncia, tais como as ajudas
protéticas identificadas desde 2.300 a.c. O autor define tais condutas como enfoque
ativo que buscava a compreensdo das causas da deficiéncia, considerando

possibilidades de intervengéo.

A classificacdo de Aguado-Diaz (1995) é analoga as afirmacbes de

Canguilhem (1978): de um lado a adog¢do de uma unica norma, relacionada a
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maioria numérica e produtora da ideia de incapacidade; de outro, a normatividade
capaz de instaurar novas normas e adaptacoes, focalizando a possibilidade.

Segundo Aranha (2001), o primeiro paradigma formal da deficiéncia é o da
institucionalizacdo estruturado em asilos, na Europa do século XVIIl. As primeiras
acOes estatais no Brasil, nesse sentido, se ddo em 1854 e em 1856 com a fundacao
dos Imperiais Institutos dos Meninos Cegos e dos Surdos-Mudos, respectivamente
(LANA-JUNIOR, 2010, LOBO, 2008).

A institucionalizacéo fazia parte do fortalecimento da racionalidade cientifica
moderna associada ao emergente modelo econdmico capitalista. O conhecimento
cientifico que demonstrava as diferencas entre os individuos legitimava as
desigualdades sociais e a dominacdo (ARANHA, 2001). O isolamento das PcDs em
instituicbes era uma intervencdo estatal educadora, normalizadora e sanitaria, que

associada a outras praticas, produziram subjugacéo e injuria (LOBO, 2008).

A partir do século XIX, quando séo afirmadas as teses de degenerescéncia da
espécie (LOBO, 2008), a intervencdo sanitaria contribuiu para a consolidacdo da
eugenia e do racismo cientifico. O higienismo assimila normas de conduta moral
afirmando a anormalidade como ameaca a ordem. Essa visdo avanca para o século
XX com a realizac@o dos ideais eugénicos através do controle de casamentos, da
esterilizacdo daqueles classificados como degenerados, da descricao de perfis de
criminosos, além de medidas educativas em espacos que comecam a Se

especializar no atendimento dos considerados recuperaveis (LOBO, 2008).

E no século XX que a institucionalizacdo total comeca a ser substituida pelo
gue Aranha (2001) denomina de Paradigma dos Servicos. A intervencéo profissional
qualificada visava criar condicdes de aproximacdo a padrdes funcionais de
normalidade, distanciando-se da condicdo de desvio. Essa mudanca remete ao

maior refinamento cientifico dos padrdes classificatorios sobre anormalidade.

Patrice Pinell (2010) ilustra esse momento historico ao discutir a Escala
Métrica da Inteligéncia (EMI), criada por Alfred Binet em 1907. A EMI é um
instrumento rigoroso para classificar os anormais que abre a possibilidade de definir
abordagens terapéuticas ou educativas. Diferenciam-se 0s casos que podem ser

acompanhados em escolas especializadas daqueles que devem ser mantidos nos
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asilos. Séo fortalecidas a especializacdo e a incorporacdo de inovacdes tecnoldgicas
— a intervencao terapéutica ou reabilitacao.

A grande narrativa sobre deficiéncia agrega novos elementos fortalecendo o
enfoque ativo. Entretanto, as visGes fatalista e determinista sobre deficiéncia
predominam e as aclOes de reabilitacdo sdo estabelecidas partir da normalizagao
dos individuos e disciplinamento dos corpos (ROCHA, 2006, CRESPO, 2010).

A emergéncia das especialidades meédicas (incluindo as profissbes nao
médicas no campo da clinica), da reabilitacdo e da educacdo € relevante para
manter a ideia de diferenca enquanto dimensdo de desigualdade na intervencao
especializada. Pinell (2010) adverte, também, que a especializacdo ndo resulta
exclusivamente de uma nova abordagem conceitual de doenca iniciada no século
XVIIl, mas envolve elementos politicos e econbmicos inscritos na expansao

capitalista, notadamente o mercado para atuagédo dos novos profissionais.

A adocéo, no Brasil, do modelo de atenc&o dos Institutos Pestalozzi, a partir
de 1932, é um marco fundamental da atencdo terapéutica especializada para PcD,
gue articula educacédo e atencdo médica. A partir da década de 50 do século XX, as
Associacdes de Pais e Amigos de Excepcionais (APAES) e instituicdes voltadas para
atendimento de reabilitagdo, como o Centro de Reabilitacdo Sarah Kubitschek de
1960, fortalecem o segmento médico filantrépico”.

As associacfes e servicos voltados para a reabilitacdo ou educacao especial
consolidam a concepcdo da deficiéncia centrada no individuo. A intervencéo
corretiva preconiza a aproximagdo com a normalidade e fortalece o modelo
biomédico ou o modelo ortopédico (DINIZ, 2007, ROCHA, 2006). S&o constituidos
novos padrdes de relacdo social diante da consolidacdo da ciéncia médica, da
subdivisdo da profissdo médica em especialidades que confluem com a economia

de mercado, elemento que naturaliza da omisséo do Estado sobre a questao social.

A estruturacdo de tais organizacdes revela a articulacao politica da elite da
sociedade civil, particularmente de familiares de PcDs cuja capilaridade em esferas

decisérias garantiu que o Estado se mantivesse como financiador direto ou indireto

® O Centro de Reabilitagdo Sarah Kubitschek, precursor da Rede Sarah de hospitais de reabilitacéo, &
uma ac¢do de governo, criada a partir da tradicdo assistencial das primeiras damas, ou das Pioneiras
Sociais (nome da sua Funda¢do mantenedora) o que permite a sua classificagdo como filantropia na
época de sua institucionalizagao.
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desse modelo assistencial. Essas acdes cumpriam funcao ideolégica contraditoria
de assinalar o enfraguecimento da ideia de incapacidade das PcDs e, a0 mesmo
tempo, apresentar o perfil benfeitor das organizacdes e do Estado, circunstancia que

manteve arrefecidos eventuais embates politicos.

Intervencgdes corretivas e disciplinadoras produziram relacdes baseadas na
submissdo dos corpos ao poder médico — o postulado da incapacidade. Nele, a
resisténcia se tornou invisivel. A ruptura com a condicdo de subalternidade emerge,
engquanto acao coletiva, apenas a partir da segunda metade do século XX mediante
acdo politica, constituinte e constituida por outro modelo explicativo de deficiéncia.
Inscreve-se na emergéncia do debate sobre direitos do cidadédo (e depois dos
direitos humanos), nas mobilizacdes dos trabalhadores, no pacto Keynesiano e na

consequente reconfiguracdo da acdo do Estado capitalista.

O postulado da autonomia

O protagonismo das PcDs inaugura o que denominamos de postulado da
autonomia. Sua principal expressao é a contraposicdo ao modelo corretivo
biomédico presente nas abordagens assistenciais até entdo consolidadas na

institucionalizagéo total e nos servicos filantrépicos.

Para Lanna-Junior (2010) e Crespo (2010), a explicitacdo da diferenca entre
as organizacoes “para” e “de” PcDs é fundamental para compreender a agao politica
do segmento. As organizagbes “para” PcDs séo servicos com perfil assistencial,
criados através da filantropia ou do préprio Estado. Foram traduzidas por militantes

como uma imposicdo a passividade, particularmente devido ao modelo de

reabilitacdo corretivo definido pelo saber profissional.

OrganizagOes “de” sdo aquelas criadas e dirigidas por PcDs que trazem a
afirmacao dos direitos e o protagonismo do segmento. Sdo exemplos desse tipo de
organizacdo, os Centros de Vida Independente (CVIs) criados no Brasil na década
de oitenta sob a influéncia do Movimento de Vida Independente dos Estados Unidos
na Década de setenta (LANNA-JUNIOR, 2010, ROCHA, 2006, CRESPO, 2010).

A criacdo de entidades “de” PcDs, entretanto, remonta ao periodo pos
Segunda Guerra Mundial quando emergem nos Estados Unidos as primeiras

organizacdes (ROCHA, 2006). Essas entidades mobilizaram um conjunto de
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reivindicagfes voltadas para a reintegracdo social dos heroéis de guerra mutilados,
de trabalhadores e demais civis que adquiriram deficiéncia (ROCHA, 2006). Trata-
se de um ativismo que afirma a autonomia, a capacidade produtiva e consumidora
do segmento, bem como a necessidade de protecdo aos individuos e suas familias

nos casos de morte ou de limitagbes severas.

As organizagdes “de” PcDs estdo inscritas na constru¢cao de demandas por
seguridade social, refletindo simultaneamente a formacédo do Estado de Bem-estar
Social, a incorporacdo das ideias de cidadania e de direitos humanos e a
experiéncia democratica. A revisdo do conceito de deficiéncia ja se faz presente
enquanto pratica social desde entdo, embora obtenha maior visibilidade nos espacos
académicos e politicos apenas a partir dos anos sessenta, no Reino Unido,
mediante iniciativa do sociologo Paul Hunt e na entidade por ele criada: Union of The
Physically Impaired against Segregation (UPIAS) (DINIZ, 2007).

Paul Hunt, que tem deficiéncia fisica, se opbe frontalmente ao modelo de
reabilitacdo vigente e a institucionalizacdo das PcDs mediante producédo académica
e mobilizacdo de agentes. O livro Stigma: The Experience of Disability de 1966,
revelando claramente as influéncias de Ervinng Gofmann e de Michel Foucault,
estabelece a construcdo do objeto tedrico PcD associado a militAncia politica.
Formado por 12 artigos, sendo um de autoria de Paul Hunt e os demais de outros
agentes, também com deficiéncia, o livro foi organizado por Hunt a partir das cartas

recebidas apds a sua campanha de mobilizacdo (HUNT, 1966, DINIZ, 2007).

A obra é classificada, no prefacio de Peter Townsend, como desconfortavel.
Além de trazer forte critica ao sistema britnico, tem a peculiaridade de partir de
experiéncias singulares para abrir um debate mais amplo questionando os
processos excludentes, o acesso a servi¢cos, a auséncia de expressao dos anseios e

interesses das PcDs nas politicas.

E demarcado o inicio da substituicio da concepcdo de deficiéncia como
incapacidade individual pela constru¢do tedrica de um novo modelo explicativo, o
modelo social (DINIZ, 2007, HUNT, 1966, ABBERLEY, 1997, BARNES, 1990)
mediante producédo académica articulada a pratica politica e ao acumulo de poder
das PcDs — uma literatura militante. Critica-se o0 principio da normalizacao

configurada como uma produgé&o positivista e capitalista, ao tempo em que sdo
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afirmados direitos em contraposicéo & opresséo das PcD®. A deficiéncia passa a ser
defendida como uma relagcdo social (ARANHA, 2001), onde as barreiras —
arquitetbnicas, atitudinais, institucionais — expressam a opressao, pois ndo permitem

a participacao plena.

No Brasil, também se identifica a construcdo conceitual da deficiéncia
mediante literatura militante, inicialmente fora do espaco académico. Em 1981, a
publicacdo do livro “Nao se cria filhos com as pernas” de Maria Luiza Camera
(CAMERA, 1981), bibliotecaria e militante baiana, configura um marco na afirmacéo
da autonomia e dos direitos da mulher com deficiéncia. Nesse periodo também
circulam folhetos, guias de orientagdo e textos de entidades internacionais ou
referentes aos tratados de Direitos Humanos tanto em material impresso, quanto
através da emergente internet. Entre eles, estd a divulgacdo do documento “Carta
para o Terceiro Milénio”, aprovada pela Assembleia da Rehabilitation Internacional
em 1999 na cidade de Londres, que preconiza a eliminagcdo das barreiras a

participacdo das PcDs.

A mobilizacdo das PcDs é, contudo, anterior. Conforme descrito por Lanna-
Junior (2010) e também por Crespo (2010), estava atrelada ao processo mais amplo
de redemocratizacdo do pais e logrou importantes conquistas com a realizacao de
encontros ampliados de organizacbes de PcD no fim da década de setenta. O
movimento politico das PcDs no Brasil coloca o tema num espaco de visibilidade e
fortalece os principios do, entdo emergente, modelo social da deficiéncia. A pauta
internacional agrega valor a mobilizacdo, sobretudo com a definicdo de 1981 como
Ano Internacional da Pessoa Deficiente pela Organizacdo das Nag¢des Unidas (ONU)
(CRESPO, 2010).

Os sujeitos organizados articulam a criagcdo de Conselhos de Direitos em todo
0 pais e influenciam as Comissbes da Assembleia Nacional Constituinte,
oportunidade em que refutam a proposicdo de um capitulo intitulado Tutelas
Especiais, exclusivo para PcDs (LANNA-JUNIOR, 2010). Em nome da equidade, a
deficiéncia se torna um tema transversal na Constituicdo — “todos sao iguais perante

a lei, sem distincéo de qualquer natureza” (BRASIL, 1988, art. 5° p.5).

® Os portais Disabilility Archive e Disability Press da University of Leeds no Reino Unido, além da
revista cientifica Disability & Society, publicam a obra de Paul Hunt e de autores dessa corrente.
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A literatura voltada para a reconfiguracdo conceitual se torna expressiva a
partir dos anos 90 com o movimento da Incluséo ou Sociedade Inclusiva (SASSAKI,
1997). O tema adquiriu capilaridade na area de educacdo cuja autora mais
expressiva é Mantoan (1997), defensora da inclusédo de criancas com deficiéncia na
escola regular. E preconizada a superacdo de barreiras sociais na via de construir
uma sociedade para todos a partir de novas modelagens na politica e na pratica

educacional.

Identifica-se, no inicio da década de 90, a editora WVA dedicada ao tema da
PcD. Suas publicacbes afirmam as possibilidades das PcDs e a superacédo do
assistencialismo (WERNECK, 1997, BELISARIO-FILHO, 1999). A obra “Muito
prazer, eu existo: um livro sobre as pessoas com Sindrome de Down” (WERNECK,
1993), publicada em 1992, adquire destaque por trazer um tema originalmente
vinculado a literatura médica para uma linguagem acessivel voltada para a

comunidade em geral.

Em 2003, Romeu Sassaki publica o artigo “Como chamar a pessoa que tem
deficiéncia” e recupera a trajetéria das terminologias e defendendo a autonomia do

segmento que optou pela nomenclatura Pessoas com Deficiéncia (SASSAKI, 2003).

O postulado da autonomia assente a determinacdo social e historica da
deficiéncia considerando que, além da explicacdo anatdmica e biologica, as
barreiras socialmente construidas configuram a condicdo de deficiéncia. A
ressignificacdo conceitual esta ancorada em rupturas com a ideia de normalidade
que adquire expressdo em redes de protecdo normativa de diferentes paises,
inclusive no Brasil, nos tratados internacionais, nas politicas de seguridade e nas
acOes de educacao desde a década de oitenta. Mais recentemente, a Classificacao
Internacional de Funcionalidade (CIF) e a Convencao sobre os Direitos da Pessoa

com Deficiéncia (BRASIL, 2008) expressam e legitimam essa concepgao.

A CIF (OMS, 2003) € um marco fundamental para a superacdo do modelo
médico da deficiéncia. Estruturada a partir da constatacdo dos limites do Cadigo
Internacional de Doencas (CID) para explicar diferentes circunstancias de limitacdes

fisicas, a CIF resulta de uma revisao da International Classification of impairments,



34

disabilites, and hanidcaps: a manual of classification relating to the consequences of
disease — ICIDH’ (AMIRALIAN et al, 2000).

A CIF avanca em relacdo ao modelo linear de classificacdo da doenca ao
introduzir a concepcdo de funcionalidade. A classificacdo contempla além da
estrutura e funcdes fisicas fatores ambientais, sociais e pessoais para elencar
diversos estados de saude, ndo apenas as deficiéncias (OMS, 2003, DINIZ et al,
2007, SAMPAIO & LUZ, 2009). Trata-se de um modelo classificatorio que ndo se
aplica exclusivamente para as deficiéncias e cujas contribuicdes e limitacdes ja se
fazem presentes na producdo académica nacional, tais como Farias & Buchalla
(2005) e Santos, Diniz & Pereira (2010) que apontam para um possivel e necessario

impacto do novo modelo classificatorio da CIF em politicas de seguridade social.

A Convencéo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2008) é
um marco fundamental das lutas e conquistas deste segmento populacional e da
sociedade em geral. Este tratado internacional revela a revisdo conceitual da
deficiéncia e tem a peculiar caracteristica de ter sido construido mediante embate
politico e participacdo das PcDs através de entidades representativas (DHANDA,
2008).

Dhanda (2008) demarca, na Convencdo, a concepcao de deficiéncia como
parte da condicdo humana e um elemento capaz de enriquecer a vida a partir da
diversidade funcional. Diante da deficiéncia ndo se requer compensacbes, mas
igualdade de direitos e adaptacGes ou mudancas que garantam a participacado plena
de todas as pessoas. Este é o principal marco normativo do postulado da autonomia
porque afirma também o compromisso dos Estados na implementacao de politicas

publicas.

A producédo stricto sensu: ressignificacdo conceitual e politicas publicas

A ressignificacdo conceitual de deficiéncia no Brasil também tem expresséo

na produgdo académica stricto sensu. No Banco de Teses da CAPES, ao longo de

" A ICIDH foi aprovada na IX Assembleia da Organizacdo Mundial da Salude (OMS) em 1976 e
traduzida no Brasil como Classificacdo Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens
(CIDID).
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25 anos (de 1987 a 2011), séo identificados 1497 trabalhos, utilizando o descritor

“‘pessoa com deficiéncia”.

Esse namero reflete a visibilidade da deficiéncia na pratica social no periodo,
mas é visivelmente ousado em face do limitado niumero de editais do CNPq sobre a
tematica, apenas um edital especifico em 25 anos no ano de 2006°. Embora o
assunto nao fique oculto nas producdes de pesquisa, 0os pesquisadores dos 38
grupos de pesquisa identificados no Diretério de Grupos de Pesquisa no Brasil
alinham-se em editais diversos do CNPqg cujos enunciados transitam com énfase em
inovagdes tecnologicas, pesquisas clinicas, educacéo e ciéncias sociais aplicadas.
Identifica-se, portanto a pulverizagdo do assunto. Em que pese essa interlocucao
esteja a revelar a interdisciplinaridade possivel e necessaria na abordagem do tema,
mostra, também que o assunto de per si ndo vem acumulando for¢a geratriz para

formulacéo de editais exclusivos empoderadores dessa temética.

A incorporacdo do tema no universo académico € gradual ao longo dos 25
anos e produz um movimento ascendente de vai de 2 a 198 trabalhos, conforme

apresenta o grafico 1.

Gréficol - Distribuicdo da producéo stricto sensu sobre pessoa com deficiéncia por ano

e

Fonte: Banco de Teses da CAPES. Elaboracao prépria.

® Edital MCT/CNPg/MS-SCTIE-DECIT n° 026/2006. Selecdo publica de propostas para apoio as
atividades de pesquisa direcionadas ao estudo de Determinantes Sociais da Saude, Saude da
Pessoa com Deficiéncia, Salde da Populacdo Negra e Saude da Populagdo Masculina.
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Os trés anos finais da década de oitenta (1987 a 1989) correspondem a fase
inicial da mobilizacdo do segmento de PcD. Nesse periodo sdo identificados sete
trabalhos, todos vinculados as Ciéncias Humanas, especificamente nas subareas de
Educacado e Psicologia. A caracterizacdo da deficiéncia é central nesses trabalhos
que abordam incidéncia de deficiéncia, perdas funcionais e aspectos relacionais —

estigma, familia, escola e educacéo profissionalizante.

A década de 1990 demarca a incorporacdo e fortalecimento do tema no
Brasil. No primeiro quinquénio, registram-se 39 trabalhos e, entre 1995 a 1999, o
volume da producdo cresce em quase 300%, passando para 114 teses e
dissertacOes. Desde entdo o volume de trabalhos se mantem em ascendéncia.

Observando-se a distribuicdo dos trabalhos conforme as areas de
conhecimento da CAPES (diagrama 1), identifica-se maior concentracdo na grande
area de Ciéncias Humanas, 53% (798). As Ciéncias Sociais Aplicadas e as Ciéncias
da Saude respondem por 16,5% (247) e 16% (245) da producao respectivamente.

Diagrama 1 - Distribuicdo da producdo académica stricto sensu sobre Pessoa com
Deficiéncia por area e sub area de conhecimento (1987-2011)
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Fonte: Banco de Teses da CAPES. Elaboracao propria.

A incorporacao do tema nas demais areas, embora significativamente inferior,
é reveladora de uma configuragdo interdisciplinar. Nas Engenharias encontra-se 5%
da producéo (76), em seguida, encontram-se os trabalhos das &reas de Linguistica,
Letras e Artes, 2,5% (37); Ciéncias Exatas e da Terra, 2% (29); Multidisciplinar, 1,7%
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(25); Ciéncias Biologicas, 0,3% (5). Sem informacédo da area de conhecimento foram
35 trabalhos, 2,5% aproximadamente.

A ampliacdo dos trabalhos entre as areas do conhecimento emerge a partir de
1990 quando sao identificados os primeiros trabalhos nas Ciéncias da Saude. Em
1991, as Ciéncias Sociais Aplicadas e as Engenharias apresentam trabalhos e, a
partir de 1997, as demais areas do conhecimento passam a compor 0 mosaico

interdisciplinar dos estudos sobre PcD.

No interior das grandes areas de conhecimento, o tema adquire capilaridade
em subareas especificas, revelando uma vinculagéo da producédo académica com 0s
objetivos sociais dos sujeitos, tal como assinala Santos (1989). Nas Ciéncias
Humanas, destacam-se em volume de trabalhos as subareas Educacdo e
Psicologia, com 40% (567) e 12% (178) do total da producéo.

Identificou-se que a Educacdo e Psicologia predominam no conjunto dos
trabalhos, mas ha uma dispersao do tema para novas subareas do conhecimento,
circunstancia que simultaneamente reflete e fortalece a visibilidade do tema na

pratica social.

A classificacao por areas de conhecimento, contudo, ndo permite identificar a
dimenséao politica da producdo académica. Os resumos dos trabalhos expressam
grande diversidade teméatica e remetem a especificidades da pratica social e das
politicas publicas. Assim, procedeu-se a uma categorizacdo dos trabalhos em quatro
eixos tematicos que se articulam as principais lutas e conquistas das PcDs, e as

politicas publicas, conforme apresentado no diagrama 2.
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Diagrama 2 - Eixos de analise.
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Fonte: Banco de Teses da CAPES. Elaboragéo propria.

O primeiro eixo, Construgdo Conceitual, comporta 149 trabalhos sobre a
condigcédo de deficiéncia como uma construcao social. Sdo trabalhos que discutem a
tensdo entre deficiéncia e normalidade, bem como apresentam as percepcdes e
representacdes individuais, familiares ou coletivas (na midia e em organizacdes)

sobre PcDs, os limites e as possibilidades de participagéo.

Nesse eixo, que emerge a partir de 1989, a producdo ascende a partir da
década de noventa, de modo que até o fim do periodo estudado estdo presentes
10% (149) do total dos trabalhos. Destaca-se nessa tematica, o trabalho de Ana Rita
de Paula (1993), militante do movimento de PcD, que traz o debate sobre o “corpo

deficiente” e propde a discussao de género e o estigma a partir do olhar de PcDs.
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Gréfico 2 - Distribuicdo da producéo no eixo tematico Construcédo Conceitual por ano
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Fonte: Banco de tese da CAPES. Elaboragao prépria.

No segundo eixo, Politica e Protecdo Social, estdo os trabalhos relacionados
as grandes areas classicas de protecdo social, algumas das quais se configuram
como areas de intervencdo estatal mediante politicas. A vasta producdo (1084
trabalhos, 72,5% do total) traz contelddos especificos possibilitando a subdivisdo nos
seguintes temas: Educacdo, Saude, Assisténcia e Previdéncia Social, Trabalho,

Protecdo Normativa e Direitos Sociais e, Familia (grafico 3).

Este conjunto tematico volumoso e crescente revela que a producao
académica tende a extrapolar a perspectiva de caracterizacdo da deficiéncia e
avancar para mudancas nas praticas e politicas na via de reconhecimento dos
direitos. Revela-se a preocupacdo com a insercdo das PcDs nas politicas sociais,

bem como as contradigbes das mesmas politicas.

O tema Educacdo € o mais expressivo quantitativamente e o que apresenta
as principais tensdes. Sao trabalhos que focalizam, principalmente, experiéncias de
praticas educativas, onde esta presente o tensionamento produzido pela substituicao
do modelo de integracdo com classes ou servigos especializados para PcDs, pelo
modelo de inclusdo das PcDs em escolas e classes regulares.

No tema Saude, o debate sobre o cuidado especializado € majoritario. Sao
discutidas préticas e tecnologias de cuidado, além de caracterizacdo das
deficiéncias e seus impactos no cotidiano. O debate sobre politica de saiude emerge
com a dissertacdo de mestrado de Fatima Correa Oliver (1990), o primeiro estudo da

subarea de Saude Coletiva, que focaliza o sistema de salde e cidadania das PcDs.
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A dissertacdo de Rocha (1991) € o marco inicial da producdo sobre
reabilitacdo a partir da otica das PcDs e do debate sobre corpo. Na direcdo de
qguestionar o modelo biomédico, ha também as teses de Paula (2000) que discute o
modelo de institucionalizacdo e asilamento de PcDs, e de Almeida (2000) que
apresenta os modelos de reabilitacdo, aprofundando o debate sobre a politica de

saude.

Grafico 3- Distribui¢cdo da producgdo no eixo tematico Politica e Protecdo Social por ano.
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Fonte: Banco de tese da CAPES. Elaboracao propria.

No terceiro eixo tematico, Inclusdo e Participagdo, estdo os trabalhos
referentes & participacdo da PcD, tanto em espagos da vida cotidiana, quanto na
vida politica. Com 6% (89) da producdo em todo o periodo, 0 eixo também
apresenta especificidades subdivididas em: Mobilizacdo Politica; Cultura e Arte;

Turismo; Esporte; Lazer e; Religido (grafico 4).
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Gréfico 4 - Distribuicdo da producao no eixo tematico Inclusdo e Participacdo por ano
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Fonte: Banco de teses da CAPES. Elaboragéo propria.

O tema Mobilizacao Politica emerge a partir da década de noventa com dois
trabalhos que apresentam respectivamente, o debate sobre uma entidade
associativa (ALMEIDA, 1992) e a participacdo do segmento numa politica publica
(AUN, 1996).

Cumpre destacar que, a partir de 2000, o conjunto dos trabalhos levantados
tem em comum, com maior ou menor profundidade, o recurso a analise sécio
histérica do segmento que situa os discursos na conceituacdo de deficiéncia e na
defesa dos direitos do segmento, entretanto poucos sdo os trabalhos cujo tema
central é a participacdo ou ativismo politico das PcDs. S&o apenas 17 trabalhos ao
longo dos 25 anos (2 até 1999 e 15 a partir de 2000), 1,13% do total, e destes
apenas dois abordam o tema de Conselhos dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia

— um mecanismo de controle social da gestéo publica.

A perspectiva de superar o ocultamento da mobilizagédo politica das PcDs tem
destaque na tese de Crespo (2010), que recupera a trajetéria dos militantes do

movimento de PcDs no Brasil.

Os temas Cultura e Arte e Esporte tém maior expressao quantitativa nesse
eixo tematico, com 33 e 22 trabalhos respectivamente. Em conjunto com os temas
Turismo, Lazer e Religido indicam a preocupagao com a participacdo das PcDs na

vida e cena cotidianas em igualdade de condicdes.
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O quarto eixo, Acessibilidade, apresenta trabalhos que focalizam barreiras a
participacéo plena e as possibilidade de adaptacdes tanto no espaco urbano, quanto
na comunicacdo e no desenvolvimento de tecnologias. O eixo foi subdividido em
Mobilidade Urbana e a Inovagcdo Tecnoldgica e tem 11,5% do total dos trabalhos

(175), conforme apresentado no grafico 5.

Gréfico 5 - Distribuicdo da producao no eixo tematico Acessibilidade por ano.
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Fonte: Banco de teses da CAPES. Elaboracgéo propria.

Nesse eixo tematico totalizam-se, até 1999, 7 trabalhos entre Mobilidade
Urbana e Inovacdo Tecnoldgica. Trata-se de um eixo que reflete um elemento
central do modelo social da deficiéncia, o reconhecimento e as alternativas para
barreiras socialmente instituidas. O primeiro trabalho, em 1991, aborda o

desenvolvimento de tecnologias para comunicacéo de PcDs (MICHELAROS, 1991).

A partir do ano 2000, o eixo apresenta um total de 168 trabalhos, que
apontam para o enfrentamento das barreiras fisicas e de comunicacdo através de
desenvolvimento de tecnologias e equipamentos tanto em relacdo aos espacos
publicos e ao transporte, quanto no que se refere as novas tecnologias da

informagao e comunicagao.

Ha ainda trabalhos que envolvem a superacéo de limitacdes fisicas mediante
estudos sobre movimento e interfaces cérebro computador, entre outros,

configurando novas possibilidades de ressignificacado da deficiéncia.
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Consideracdes finais

Diante dos séculos de exclusdo sistematica, a insercdo das PcDs em
diferentes espacos da vida social suscita inquietacbes para a construcdo de
conhecimento. Conforme Aguado-Diaz (1995), durante longo periodo da historia da
humanidade as autoridades do conhecimento estabeleceram os critérios para a
selecdo dos individuos diferentes, as terminologias para nomea-los, as formas de
tratamento possiveis podendo intervir também na definicAo do seu lugar na

sociedade.

Contudo, desde que a revisdo conceitual da deficiéncia é posta em pauta pelo
movimento das PcDs, em suas diferentes expressbées em todo o mundo, as
autoridades do conhecimento sdo relativizadas e passam a incluir novos

protagonistas — as pessoas com deficiéncia.

A revisdo conceitual e outras conquistas relevantes para as PcDs encontram
sustentacdo em construcdes tedricas que questionam a visdo mecanicista do mundo
advinda da racionalidade cientifica moderna. A diversidade de areas conhecimento e
eixos tematicos reflete a ruptura epistemoldgica presente no pensamento cientifico
do final do século XX°, que ndo aceita mais uma visdo linear e excludente da
deficiéncia.

Vive-se a transicdo entre o postulado da incapacidade, que toma a diferenca
como subalternidade, para o postulado da autonomia que busca, no reconhecimento
da diferenca, caminhos para construir a emancipacéo. Os debates sobre inovagdes
tecnologicas, intervencdes terapéuticas e educativas, seguridade social, direito,
experiéncia da deficiéncia, entre outros temas, espelham a acdo politica de
superacdo de condicbes de opressdo das PcDs. Compdem-se um cenario de
fortalecimento do modelo explicativo social da deficiéncia e ruptura da oposicéo

bipolar e valorativa entre deficiéncia e normalidade.

O estudo, ao apresentar o panorama geral dos eixos tematicos, convida ao

aprofundamento de cada um deles, mas ja permite vislumbrar algumas

® Contribuem para a construcdo desta ruptura epistemolégica producdes no campo da fisica e das
ciéncias sociais através de obras emblematicas como O Tao da Fisica e O Ponto de Mutacdo de
Fritjof Capra (1975, 1982), Um discurso sobre as ciéncias e Introducdo a uma ciéncia pés-moderna
de Boaventura Sousa Santos (1988, 1989), O método (em quatro volumes) de Edgar Morin
(1991/1992).
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generalizagdes. A literatura analisada indica que o pensamento brasileiro é coerente
com a visdo emancipatoria sobre deficiéncia e nele estdo presentes pelo menos

cinco elementos:

1. Valorizacdo da experiéncia singular como produtora de sentidos e
significados sobre deficiéncia;

2. Oposicao ao disciplinamento dos corpos e ao postulado da incapacidade;

3. Afirmacéo dos direitos das PcDs;

4. Defesa de mudancas nas politicas coerentes com a nova concepcao de
deficiéncia;

5. Acesso a servicos e beneficios.

Esses elementos sdo complementares e transversais entre si e refletem,
igualmente, a construcdo do modelo explicativo social da deficiéncia. Essa
construcdo se encontra fragilizada frente ao precério financiamento de pesquisas
exclusivas sobre o tema a despeito do crescimento numérico de grupos de

pesquisas que alberguem o assunto nas suas linhas.

Contudo, deve-se atentar, tal como adverte a Convencéao sobre os Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2008), que a deficiéncia € um conceito em
construcdo e espelha a estrutura socioecondmica, os valores hegemonicos e as

relacdes de poder.

H4&, portanto, disputas e conflitos no interior da constru¢do conceitual, que
decorrem tanto da propria contraposicéo aos pilares do modelo anterior, quanto das
implicacBes que a busca emancipatoéria representa em termos de partilha de poder,
de interesses econbmicos e em criacdo de novos padrdoes de relacdes sociais.
Nesta direcdo, a tendéncia de producédo sobre mobilizacédo politica de PcDs ainda &
timida. Na forca das relacbes de poder, ao longo da histéria dos grupos
subalternizados, ndo sado totalmente revelados os protagonistas dessa historia,

circunstancia que pode vir a mutilar o seu sonho emancipatorio.
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ARTIGO Il.

Conselhos dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia: uma caracterizacao

Introducéo

As Pessoas com Deficiéncia (PcDs) ocupam a cena cotidiana. Elas ndo estédo
sozinhas. Nos espacos publicos agrega-se a sua presenca um discurso sobre
exemplos singulares de heroismo, solidariedade ou ac¢des compensatorias. Esta
alusdo ndo é capaz de expressar a natureza politica dos distintos atores que,
independentemente de virtudes, se engajaram na construcdo de relacdes sociais
mais equanimes, alicercadas numa concepcédo de deficiéncia como parte da

condicdo humana.

No ambito internacional, evidencia-se o protagonismo politico das PcDs a
partir da segunda metade do século XX. Esse empoderamento € contemporaneo do
esgotamento de modelos explicativos de deficiéncia até entdo aceitaveis. Os
modelos centrados na incapacidade e na corregcdao dos corpos foram sendo
superados enquanto outra racionalidade emergia e anunciava a concepcao de
deficiéncia como relacdo social (HUNT, 1966, BARNES, 1990, ABBERLEY,1997).
Nessa interacao, identifica-se a “ligagédo estreita entre democracia e certos aspectos
da igualdade entre individuos que séo postulados ndo apenas como individuos, mas
como pessoas legais, e consequentemente como cidadaos” (O'DONNELL, 1998. p.
39).

No Brasil, ha uma convergéncia entre a conjuntura da redemocratizacdo e as
lutas do segmento de PcDs no final da década de 70. Nesse cenario sdo
gradativamente fortalecidos os canais locais de participacdo e as representacoes
politicas nacionais (LANNA-JUNIOR, 2010, CRESPO, 2010). O alinhamento dos
propoésitos coletivos as pautas internacionais amplia a traducado das necessidades
das PcDs em linguagem de justica e equidade nas esferas social e politica (HELLER
& FEHER, 2002 p.40-41). O dinamismo de tensdo instalado reivindica acdes

governamentais capazes de superar a tradicdo omissa ou autoritaria.
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Enquanto resultado histérico de mobilizacdo geral e especifica, cria-se a
possibilidade das PcDs sairem da cadeira dos beneficiarios diante da demanda para
inclusdo deste segmento populacional. Nessa direcdo, a aproximacao da esfera
deciséria governamental, através de Conselhos, se constituiu uma bandeira das

PcDs no Brasil.

Os Conselhos dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPDs) integram o
conjunto de instancias colegiadas constituidas na esteira de novos padrdes de
relacdo entre Estado e Sociedade Civil na redemocratizacdo de paises latino-
americanos (GALLEGOS, 2009). No Brasil, esses niveis de participacao,
inaugurados a partir da Constituicdo de 1988, associam a “cidadania ativa as
politicas sociais” (RAMOS-MENDES, 2007, p.144), redesenhando a concepcéo de

controle social.

Conforme assinalam Cortes (2009b), Fleury (2006) e Avritzer (2006, 2009), os
Conselhos de Saude (CS) tém destaque enquanto tema de interesse para pesquisa
sobre experiéncias participativas. Os Conselhos de Assisténcia Social (CAS) e
Conselhos de Direitos da Crianca e do Adolescente (CDCA), além das experiéncias
do Orcamento Participativo (OP) também compdem a farta literatura, que ainda néo
é tdo desenvolvida entre os Conselhos de Meio Ambiente, de Idosos e de PcDs.

O conjunto de CDPDs, embora presentes nas trés esferas de gestao
governamental, ainda tem pequena expressao na literatura sobre experiéncias

participativas no Brasil.

A producdo de conhecimento sobre PcDs oculta da dimenséo politica que
permeia os direitos deste segmento. O reduzido foco sobre a dimenséo politica
desses atores sociais deixa frestas para uma compreensao limitada que reproduz a
ideia da PcD apenas como destinatario, quando, na realidade, é demandatéario e

participe das politicas publicas.

Este artigo, alinhado ao propésito de superar a invisibilidade das PcDs no
campo politico, visa descrever e discutir caracteristicas dos Conselhos Estaduais
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia no Brasil. Articula-se o artigo com a tese na
interface com o segundo momento da analise cujo objetivo € identificar as
caracteristicas do sistema de Conselhos dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia

no Brasil.
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Método

Os Conselhos, espacos potenciais para democratizacdo de politicas, sao
compostos por uma pluralidade de agentes sociais e governamentais (CORTES,
2009a, 2009b). A acdo destes agentes é condicionada pelo formato institucional
singular que estabelece limites e possibilidades para o jogo politico, parte do
complexo jogo social (MATUS, 2005).

Os Conselhos fazem parte do complexo jogo social, que segundo Matus
(2005) adquirem expressao mediante a interacdo de um jogo dominante com outros
oito jogos. A insercao dos Conselhos no espaco burocrético permite sinalizar que o
jogo macro organizacional € o jogo dominante. Neste jogo, segundo o autor, ha
disputa pelo poder burocratico e institucional que se entrelaca a outros jogos e
estabelece, em seu interior, conflitos entre acdo individual e agéo organizacional

para satisfacdo das necessidades dos jogadores.

Este estudo descreve caracteristicas dos CDPDs Estaduais mediante analise
do seu formato institucional. Articula-se as trajetdrias do movimento politico das
PcDs, os critérios de tempo de existéncia, vinculo institucional, composicéo,

natureza e finalidades dos CDPDs.

A pesquisa, de natureza qualitativa, foi realizada mediante revisdo de
literatura e analise documental. Foram levantadas leis e/ou decretos que instituem
os CDPDs Estaduais nas 27 Unidades Federativas (UFs) do Brasil. Agregou-se,
também, documentos publicos do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (CONADE) e de Conselhos Estaduais, além de um video documentério

sobre 0 movimento politico das PcDs.

O recorte do estudo ndo considerou os CDPDs municipais, uma vez que €&
reduzida a sua cobertura no pais, conforme levantamento realizado pelo CONADE
em 2012 (CONADE, 2012).

O artigo apresenta, inicialmente, uma reviséo sobre Conselhos como espaco
de participacdo e democratizacdo de politicas publicas. Em seguida, os resultados
sdo apresentados e discutidos a partir de elementos singulares da histéria politica

das PcDs em nivel nacional e das caracteristicas identificadas.
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Conselhos e democratizacao

Segundo Bobbio (1986), a participacdo politica compbde uma das
prerrogativas para a realizacdo da democracia. A regra fundamental da decisdo
majoritaria implica em autorizacao de representantes para deliberagbes que afetam
a coletividade. Configura-se um modelo representativo tensionado pela ideia de

democracia direta e pela busca por ampliacdo de espacos participativos.

Nesta direcdo, a pluralidade € elemento de diferenciacdo entre democracia
moderna e antiga, porque permite o dissenso e possibilita a distribuicdo e controle
de poder mediante participacdo. Segundo Bobbio (1999), a pluralidade corrige a

tendéncia a criacao de oligarquias na democracia representativa.

A ‘liceidade do dissenso” (BOBBIO, 1986, p. 61), a possibilidade de livre
associacao e o exercicio da autonomia (O’ DONNELL, 2011), condi¢cdes essenciais
ao processo democratico, conduzem ao desenvolvimento de mecanismos
participativos além da escolha individual através do voto. Tais elementos tendem a
convergir para o debate publico da acdo estatal mediante foruns participativos

institucionalizados.

No Brasil, os Conselhos, fortalecidos a partir da Constituicdo de 1988 como
participacdo institucional, se inserem no espaco de deliberacdo publica através de
politicas setoriais. Segundo Avritzer (2006), configurou-se no pais “um sistema
hibrido que incorporou na sua organizacdo amplas formas de participacédo no plano

do processo decisorio federal, assim como, no plano local” (p. 35).

O fortalecimento de Conselhos vinculados as politicas de cunho universal e a
defesa de direitos de grupos vulnerabilizados assimila o discurso da democratizacéo
alinhado a gestdo. Ramos-Mendes (2007) destaca os Conselhos e outros
dispositivos participativos como elementos potenciais para sanar o déficit
democréatico e, na mesma direcdo, Labra & Figueiredo (2002) afirmam que os
Conselhos sé&o capazes de ampliar o envolvimento dos cidaddos no fortalecimento

da democracia.

O principio da paridade entre governo e representantes de segmentos da
sociedade civil estabelece a aproximacdo de diferentes segmentos sociais das

esferas decisérias. Segundo Cortes (2009b), os Conselhos possibilitam a
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participacdo de diferentes agentes sociais, inclusive vinculados aos movimentos
sociais. Essa prerrogativa permite a vocalizagcdo de interesses e cria a expectativa
de reverter o padrdo da execucdo das politicas publicas em favor de demandas
populares, uma vez que os Conselhos configuram instrumentos de gestdo na
perspectiva de “articular a democratizagdo do processo com a eficacia de resultado”
(TATAGIBA, 2002, p.47).

Contudo, o cenério das politicas sociais ndo corresponde aos acenos da
democratizacdo. Segundo Mota (2007), a partir dos anos oitenta, a ampliacdo do
acesso aos servigcos publicos convive com “as caracteristicas excludentes do
mercado de trabalho, o grau de pauperizacdo da populacéo, o nivel de concentracéo
de renda e as fragilidades do processo de publicizacdo do Estado” (p. 42). Revela-
se, assim, uma seguridade social ndo universalizada associada ao aprofundamento
das desigualdades e da pobreza. Esta circunstancia ndo anula a configuracdo do
Estado Democratico, mas tende a fragiliza-lo, tal como demonstra O’ Donnell (1998):

se no pais X existe uma condi¢do difusa de pobreza extrema (a qual afeta
muito mais capacidades do que aquelas baseadas unicamente em recursos
econdmicos), seus cidaddos sdo de facto privados da possibilidade de
exercer sua autonomia, exceto talvez em esferas que se relacionem
diretamente com sua propria sobrevivéncia. Se a privacdo de capacidades
decorrente da pobreza extrema significa que muitos enfrentam enormes
dificuldades para exercer sua autonomia em muitas esferas de sua vida,
parece haver algo errado, em termos tanto morais quanto empiricos, na

proposicao de que a democracia ndo tem nada a ver com esses obstaculos
socialmente determinados. (O’'DONNELL, 1998 p.40)

Interpretacdes minimalistas da pobreza definidas por indicadores de renda e
consumo tende a ocultar a sua dimensdo politica. Conforme Yazbek (2009), a
pobreza articula a limitacdo de renda a ideia de exclusdo e subalternidade. Essa
relacdo se opera de tal modo que “a auséncia de poder de mando e decisao, a
privacdo de bens materiais e do préprio conhecimento dos processos sociais que
explicam essa condicdo ocorrem simultaneamente a praticas de resisténcia e luta”
(2009, p.75).

Segundo Barnes & Sheldon (2010), as PcDs sdo as mais pobres entre os
pobres. Essa circunstancia envolve ndo apenas a renda, mas 0 acesso a Servigcos
essenciais e a politicas de seguridade social, além de transversalizar outras
condi¢cbes de vulnerabilidade como género e etnia. Os autores ainda assinalam o

aprofundamento das iniquidades diante das prescricdes neoliberais na globalizacéo,
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que produzem importantes retrocessos no campo das politicas sociais diante da
sistematica desresponsabilizacdo do Estado.

Essa conjuntura produz efeitos no campo ideolégico e nas praticas sociais
onde se revelam tendéncias de substituicdo da equidade pela solidariedade (MOTA,
2007), afetando os segmentos populacionais historicamente vulnerabilizados. No
ambito da participacdo politica, tais tendéncias sdo traduzidas por leituras
distorcidas das lutas identitarias, estabelecendo um lugar secundario das lutas de
classes (MONAL, 2003). As demandas por direitos sociais se tornam fragmentadas
ndo apenas através dos setores das a¢fes governamentais responsaveis por sua
execucao finalistica, mas através de segmentos especificos que apontam

necessidades e buscam incluir seus interesses na agenda governamental.

Segundo Gallegos (2009) a partir da década de noventa do ultimo século sao
ampliadas e diversificadas as experiéncias participativas de modo que séao
estabelecidos “innovadores procesos de gestion local con énfasis en la participacion

popular, la creacion de nuevos espacios de deliberacion publica y la inclusion social”
(p. 50).

O debate sobre Conselhos é permeado por visdes polarizadas em relacdo a
sua capilaridade e avancos na democratizacdo das politicas. Na tipologia dos
padrdes de relacédo entre Sociedade Civil e Estado proposta por Gallegos (2009), os
Conselhos correspondem ao padrdao denominado Sociedade Civil no Estado,
caracterizado por baixa autonomia organizativa e alta possibilidade de cooptacéo.
Trata-se da participagcdo institucional que, segundo Teixeira, (1997) pressupde
permanéncia e regularidade na atuagéo politica, mas “contém o risco de submeter
0S agentes sociais a logica propria do poder, a racionalidade técnico-burocratica”
(p.190).

Cortes (2006) classifica as abordagens sobre os Conselhos de Saude na
literatura como céticas ou esperancosas. A autora apresenta a relacdo entre
participacdo e governanca como eixo analitico central e coloca em pauta a questéo

da partilha de poder e da concepcdo de democracia.

Fragilidades neste modelo de participagdo sdo apontadas no estudo de
Pereira-Neto (2012) a partir da identificagéo do perfil de atuacéo de conselheiros de

saude. S&o reveladas préaticas que distanciam a acdo de conselheiros da
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representacdo de interesses coletivos. O estudo conduz a reflexdo sobre a
permeabilidade da esfera publica por interesses particulares e ao questionamento da
legitimidade desta instancia como espaco de gestdo de politica publica em

conjuntura democratica.

Essa circunstancia reflete a discusséo de Nogueira (2003) sobre a Sociedade
Civil no léxico contemporaneo. Segundo o autor, 0 conceito gramsciano é deslocado
do seu campo principal de organizacdo de novas hegemonias, transformando-se,
simultanea e contraditoriamente, em sinébnimo de hostilidade ao Estado e em espaco

de cooperacao, gerenciamento da crise e implementacéo de politicas.

Os Conselhos séo revelados na literatura como microcenarios do processo
democratico, onde estdo presentes pluralidade de atores, disputas entre interesses,
assimetrias de poder e herancas da cultura politica brasileira, consolidada, segundo
Nunes (2010) nos marcos do clientelismo e do corporativismo. A vocalizagdo de
interesses e a possibilidade de democratizacdo da gestdo de politicas se colocam

como importantes desafios.

CDPDs no Brasil: trajetorias

Na contemporaneidade, conquistas relevantes para as PcDs e outros grupos
historicamente oprimidos encontram sustentacdo em construcdes tedricas que
guestionam a visdo mecanicista do mundo advinda da racionalidade cientifica
moderna. Na condi¢cdo politica pdés-moderna, as lutas de grupos identitarios e o
enfrentamento as multiplas faces do etnocentrismo estdo baseadas “na aceitagao da
pluralidade de culturas e discursos” (HELLER & FEHER, 2002 p.16). Na prética
social, agrega-se a essa ruptura epistemoldgica a acdo politica como elemento

fundamental para a conquista de direitos.

O discurso sobre diversidade contempla uma revisdo conceitual e politica da
de deficiéncia. Na literatura, o tema emerge a partir de diferentes arranjos
conceituais que convergem para a determinagdo social, histérica e contextual da
deficiéncia. Formulado como um modelo explicativo, o denominado modelo social da
deficiéncia (HUNT, 1966, ABBERLEY,1997, BARNES, 1990) subverte a logica de
incapacidade individual, implicando na recusa a tutela e inaugurando as lutas

coletivas do segmento ao redor da eliminag&o das barreiras a participagéo.
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A mobilizacdo das PcDs tem a marca da luta pela autonomia e participagao
politica (ROCHA, 2006) como uma necessidade explicita, que no Brasil se entrelaca
ao processo mais amplo de redemocratizacdo. A ideia de “se colocar a frente das
decisbes, sem que se interpusessem mediadores” (LANNA-JUNIOR, 2010 p.39)
assimila a perspectiva de aproximacgdo da esfera deciséria num movimento dialdgico
de acumulo e partilha de poder. Trata-se da “cristalizagdo de um momento do estado
da correlacédo de forgas” (DEUBEL, 2002, p.19), quando o tema foi colocado num
espaco de visibilidade (RONCARATTI, 2008), avancando na revisdo conceitual e na
afirmacao de direitos.

A trajetéria histérica das PcDs, que enfrentam a imposicdo dos limites de
diversas ordens, conduz a afirmacdo da autonomia pessoal e politica. Nesse
sentido, a recusa a tutela foi uma bandeira de luta relevante durante as articulagdes
nas Comissbes da Assembleia Nacional Constituinte, que levou os representantes
do movimento a refutar a proposicdo de um capitulo intitulado Tutelas Especiais,
exclusivo para PcD (LANNA-JUNIOR, 2010). Refutou-se a visdo assistencialista em
nome da equidade de modo que a deficiéncia se tornou um tema transversal na
Constituicdo — “todos sao iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer natureza”
(BRASIL, 1988, p.5).

A negacdo da tutela ndo ocultou as especificidades. Ao contrario, o
sentimento consciente de que falta algo — necessidade — impulsionou a mobilizacéo
pelo reconhecimento dos direitos em igualdade de condi¢cbes. Enquanto produto
histérico, as necessidades humanas se referem ao instinto de autoconservacao e se
tornam conscientes mediante a atribuicdo social de valor e identificacdo dos meios
para satisfazé-las (HELLER & FEHER, 2002, HELLER, 1982). A impossibilidade de
acesso a esses meios por determinados segmentos legitima socialmente a

necessidade sob um discurso de equidade.

Dessa forma, as bandeiras de lutas das PcDs se tornam legitimas a partir da
convergéncia entre a superacdo da narrativa da incapacidade e o precario acesso as
tecnologias capazes de reduzir barreiras a participacdo plena em todas as esferas
da vida. Esta condicdo implica na transversalidade do tema nas areas de atuacao

governamental.

A consolidacdo dos CDPDs no Brasil retrata o protagonismo deste segmento

populacional a partir da década de setenta do século XX. No terreno do jogo social,
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identifica-se a interse¢do entre o jogo das ciéncias, que cria, acumula e distribui
conhecimento e o jogo dos valores cuja funcéo € defender valores éticos. (MATUS,
2005). Esses jogos alimentam o jogo politico e direcionam a institucionalizacdo dos
CDPDs.

Espelhando o crescimento do associativismo dos grupos de defesa de direitos
no periodo, as liderancas das PcDs sistematizam as suas reivindicagcbes com a
criacdo em 1979 da Coalisdo Pro-Federacdo Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes. A participacdo das PcDs mediante Conselhos tem seu embrido na
decisdo de instituir estes mecanismos em carater consultivo nos estados e
municipios, por ocasido do 2° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes ocorrido em 1981 (LANNA-JUNIOR, 2010, CRESPO, 2010).

Os Conselhos, criados em diferentes estados da federacdo, nao tinham,
naquele momento, legislacdo que o vinculasse ao poder publico, enquanto
institucionalidade participativa, mas representavam um importante espaco de

articulacao e pressao politica na defesa de direitos.

No ambito nacional, a criacdo do Conselho Consultivo da Coordenadoria
Nacional para Integracdo da Pessoa com Deficiéncia (CORDE), atraveés do Decreto
94.806 de 31 de agosto de 1987 (BRASIL, 1987), € um marco fundamental da

legitimacao do espaco de participacao.

Esse Conselho vivencia alteracbes que culminam na criacdo do CONADE
através do Decreto 3.076 de 1° de junho de 1999 (BRASIL, 1999) vinculado ao
Ministério da Justica. Em 2003, compde a estrutura basica da Secretaria Especial
dos Direitos Humanos da Presidéncia da Republica’ (BRASIL, 2003, LANNA-
JUNIOR, 2010) na qualidade de 6rgdo superior de deliberacdo colegiada com

composicao paritaria entre governo e sociedade civil.

Nos estados e municipios, a formacdo de CDPDs nao se tornou obrigatoria.
De acordo o CONADE, 555 Conselhos Municipais de Direitos da Pessoa com
Deficiéncia foram formalizados em todo o pais até dezembro de 2012 — o
equivalente a 9,9% do total de 5.565 municipios brasileiros (CONADE, 2012).

" A Secretaria Especial dos Direitos Humanos dispde também da Subsecretaria Nacional de
Promoc&o dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (SNPD) — que até 2009 era a Coordenadoria
Nacional para Integracéo da Pessoa com Deficiéncia (CORDE).
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No ambito estadual, o CONADE informa a formalizacdo de vinte e sete
CDPDs até dezembro de 2012, alcancando 100% das UFs. A maioria deles (22) sao

de natureza deliberativa e os demais sao consultivos.

A formalizacdo dos Conselhos Estaduais, em todo o pais, ocorre lentamente
ao longo de 25 anos. O primeiro Conselho Estadual formalizado foi o do Estado de
Séao Paulo em 1984 e os mais recentes sao dos estados Amazonas e Roraima em

2009, conforme apresenta ao quadro 1.

Quadrol - Criagdo de CDPDs Estaduais por ano

1984 Séao Paulo 2000 Minas Gerais
Santa Catarina
1987 Espirito Santo 2001 Alagoas
1988 Ceara 2002 Bahia
Sergipe Parana
2003 Paraiba
Piaui
2004 Pernambuco
Rio Grande do Norte
Tocantins
1992 Rondé6nia 2005 Maranhao
Amapa
Rio Grande do Sul
1995 Goias 2006 Mato Grosso
Rio de Janeiro 2008 Acre
1996 Mato Grosso do Sul Para
1999 Distrito Federal 2009 Amazonas
Roraima

Fonte: elaboracao prépria.

A linha do tempo da criacdo dos Conselhos (grafico 1) permite notar que nas
décadas de 80 e 90, ainda é timida a assimilacdo desta institucionalidade, havendo

um crescimento a partir de 2000.
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Gréfico 1 - Criacdo de Conselhos Estaduais dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia por
década no Brasil
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Fonte: elaboracao propria.

O periodo do crescimento da criagdo de Conselhos resulta da inducdo do
CONADE para a interiorizagdo, que envolveu inclusive a edicdo de cartilhas
orientadoras para a sua estruturacdo, além do fortalecimento da tendéncia de

nacional da participacéo através de Conselhos.

Até 2012, vinte Conselhos sdo alterados mediante revogacédo parcial ou total
da legislagédo que os formaliza em cada UF. As normas vigentes do conjunto de
CDPDs datam de 1995 até 2012.

As alteracdes na legislacdo dos Conselhos refletem mudancas na prética
social e nas politicas relacionadas as PcDs. Sao incluidos novos agentes sociais ou
governamentais, h& redefinicdo de vinculo institucional, regras relativas a escolha de

membros ou mesa diretora, bem como sobre natureza, finalidades e orcamento.

Dentre as alteracOes, destaca-se a mudanca da denominacdo dos CDPDs.
Os Conselhos de 12 estados passam a incorporar, em sua denominacao, a
expressdo “pessoa com deficiéncia” emblematica das lutas do segmento, que
cunharam a terminologia alusiva ao marco conceitual em construgdo. Nao se nega

ou camufla a deficiéncia e reafirma a condicdo humana (SASSAKI, 2003).
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Formato institucional dos CDPD Estaduais

O CDPD ¢é classificado por Tatagiba (2002) como Conselho tematico, uma
vez que nao se configura como obrigatorio no ambito da gestao das trés esferas de
governo mediante legislacdo. Sua estruturacdo € facultativa em cada estado ou
municipio, exigindo acumulo de recursos de poder para reivindicar a sua formacéo.
A autora o diferencia dos denominados Conselhos Gestores de Politicas Publicas,
agueles cuja existéncia € “indispensavel para o repasse de recursos” (p. 50) como
0os CS e os CDCA.

Pesquisas realizadas pelo Instituto de Pesquisa Econdmica Aplicada (IPEA)
sobre Conselhos (IPEA, 2012, 2013) classificam o CONADE entre os Conselhos de
Politicas Sociais, conforme o critério de sua vinculacdo com politicas de protecéo

social para um grupo historicamente vulneravel.

O exame de caracteristicas dos CDPDs revela uma intersecao entre as duas

proposicdes classificatorias — politica social e Conselho Tematico.

No ambito estadual, o vinculo institucional corrobora o argumento do IPEA.
Conforme apresentado no quadro 2, a pasta da Assisténcia Social abriga o maior

numero desses Conselhos no Brasil.

Quadro 2 - Vinculo Institucional dos CDPDs Estaduais

Assisténcia Social ou equivalente 13
Direitos Humanos e Cidadania 06
Mobilizacdo Social ou Inclus&o social 02
Secretaria de Direitos da PcD 02
Casa Civil ou Gabinete do Governador 02
Sem defini¢éo clara 02

Fonte: elaboragao propria.

O predominio do vinculo institucional dos CDPDs com a Assisténcia Social
revela a vulnerabilidade social historica das PcDs e a dimensdo da protecdo social.
Os vinculos com as pastas de Direitos Humanos, Direitos das PCDs e Mobilizagédo
Social também expressam a centralidade da protecédo social, mas apontam para um
espaco mais amplo de articulagdo uma vez que essas pastas sao transversais e

estratégicas.
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Em relagdo a composicdo dos CDPDs, a presenca de representantes de
PcDs em todos os Conselhos afirma a classificagdo Conselho Tematico. Identifica-se
que a distribuicdo das cadeiras pelo critério de tipo de deficiéncia (fisica, auditiva,
visual, intelectual, etc) € majoritaria. Dos seis Conselhos que nao estabelecem esta
distribuicdo, quatro informam na legislagdo que a representacéo deve contemplar a
globalidade das deficiéncias.

A representacdo de PcDs nos Conselhos pode ser realizada por entidades
“‘de” ou “para” PcD. Esta distincdo é relevante na historia de mobilizacéo politica do
segmento. As entidades “de” PcD séo representativas do protagonismo do segmento
PcDs, que recusou a tutela do modelo médico ou escolar reabilitador. Sob o prefixo
“para”, estdo as organizacdes prestadoras de servicos a esta populacdo, equivalente

a agentes de mercado conforme a classificacdo de Cortes (2009a, 2009b).

Apenas sete Conselhos estabelecem a distincdo entre esses tipos de
representacdo, destinando-lhes cadeiras especificas. A auséncia de definicdo nega
ou camufla a pluralidade e disputas de interesses e projetos emancipatérios das

PcDs no interior dos Conselhos.

Além dos representantes vinculados ao tema, os CDPDs tém uma
composicdo plural de agentes sociais. Sao identificados Conselhos Profissionais,
entidades religiosas, patronais, de trabalhadores, universidades, Conselho Municipal
de CDPD e cadeiras para entidades de direitos humanos e de acessibilidade. Estas
tltimas, em algumas UFs, sdo previamente definidas para a Ordem dos Advogados

do Brasil (OAB) e para o Conselho Regional de Engenharia de Arquitetura (CREA).

A pluralidade de agentes sociais demonstra o carater transversal dos CDPDs
e é reveladora da tendéncia deste forum se configurar como uma coalizacdo, um
espaco de Advocacy. Reproduz-se a trajetdria histérica do segmento, que articula a
defesa dos seus direitos a constru¢do de uma concepcao de deficiéncia pautada na
partilha da responsabilidade social sobre o tema.

As cadeiras destinadas a representacdo governamental remetem a protecéo
social em dimenséao transversal. As secretarias de governo presentes nos Conselhos

podem ser agrupadas em cinco categorias conforme a area de atuacao:

1. Seguridade Social (assisténcia social, trabalho, saude);
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2. Direitos Humanos (igualdade racial, seguranca publica, PcD, Ministério
Publico, Defensoria Publica);

3. Desenvolvimento Humano e Inclusédo (educacéo, cultura, esporte, turismo,

ciéncia e tecnologia);
4. Acessibilidade e mobilidade (transporte, infraestrutura, transito);

5. Economia e gestdo (administracdo, industria e comércio, fazenda,

planejamento, relac¢des institucionais).

Identifica-se também que ha Conselhos que convocam representantes dos

poderes legislativos, judiciario e prefeitura municipal.

Os CDPDs tém um numero significativo de participantes. O numero de
cadeiras nos CDPDs varia de 12 a 30 nos 27 estados. Entretanto, ndo ha uma
direcdo Unica relativa a sua distribuicdo: 22 Conselhos Estaduais (81%) trazem de
modo explicito na legislacdo a paridade entre representantes governamentais e

sociais.

Dos cinco estados que nao garantem a paridade, Rondbnia reserva para a
representacdo governamental um numero superior de cadeiras (10 das 18). J4 o
estado da Paraiba caminha no sentido oposto e destina para 0s agentes
governamentais 9 das 20 cadeiras.

Identifica-se que Amapa e S&o Paulo adotam um modelo tripartite e inserem
na representacdo social uma distincdo entre entidades “de” PcDs e entidades

prestadoras de servigos, “para” PcDs, além da representagdo governamental.

O Tocantins partilha desse modelo sendo que as cadeiras de representantes
sociais sdo distribuidas entre entidades de defesa de interesses de PcDs e

entidades de patronais e de trabalhadores.

Em relacdo as atribuicbes, os CDPDs sdo definidos como agentes de
fiscalizacdo, avaliacdo, dendncias, proposicédo e aprovacao de acdes sobre o tema.
Identificam-se, também, atribuicbes de assessoria e articulagdo intersetorial. A
perspectiva do controle social, embora expressa nessas atribuicbes dos CDPDs, é

fragilizada diante da pluralidade de agentes e areas de atuacéo.
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Consideracdes finais

Os Conselhos, “institutos de democracia semidireta ou participativa” que
“possibilitam manter um canal permanente de deliberagdo publica, fazendo da
pratica politica um exercicio continuo” (RAMOS-MENDES, 2007,p. 149-150), podem
apontar possiblidades no campo da democratizagdo de politicas. Entretanto, estdo
inseridos num cenario complexo de retracdo do legado dos direitos (IAMAMOTO,
2007, 2009) num pais que, apesar de garantir constitucionalmente a democracia,
mantém condicdes de pobreza, também porque ainda ndo consolidou uma tradigéo

participativa.

Ao despontar no cenario académico, o debate sobre CDPD ja é revelador dos
tracos comuns dos estudos sobre as demais instancias colegiadas, pois articulam as
suas dindmicas participativas, o perfil democrético e potencialidade como agente de

mudanca.

Pacheco-Junior (2009) discute as acdes de dois agentes coletivos vinculados
aos direitos das PcDs, uma organizacdo ndo governamental (o Instituto Brasileiro
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - IBDD) e o CONADE. A autora discute o
problema da “auséncia de uma organizacéo interna solida, consistente e coerente”
(p. 56) no CONADE como um entrave para a atuagdo. A abordagem considera o
CONADE como um ente do governo e afirma que o mesmo opera por uma logica
diferenciada em relacdo a organizacdo ndo governamental e ndo lhe atribui a

mesma poténcia enquanto espaco de participacao.

Oliveira (2010), que aborda o Conselho Municipal de Pessoa com Deficiéncia
de Niterdi, aponta desafios para garantir a participacdo politica das PcDs neste
espaco. Afirma que, além dos desafios préprios da cultura politica brasileira, ha os
enfrentamentos especificos das PcDs para superacdo da l6gica do assistencialismo
e da tutela ainda presentes na pratica social. A autora indica que o Conselho pode

ser mais um espaco de participacao ativa de sujeitos politicos.

As caracteristicas aqui levantadas informam que os CDPDs resultam de um
conjunto de articulagbes do movimento politico das PcDs para ampliar espacos de
vocalizacdo de interesses e intervir em politicas relativas ao tema. Essa condi¢ao
implica que, na estruturacdo de Conselho, seja considerada a transversalidade do

tema e por diferentes areas de decisdo governamental.
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Nesse sentido, pode-se afirmar que a representacdo governamental nos
CDPDs alcanca tanto os setores de Seguridade Social, quanto os de
Desenvolvimento Humano e Inclusdo e avancam para insercdo de agentes
governamentais estratégicos como setores de Economia e Gestdo e de defesa de

Direitos Humanos.

A representagdo da sociedade civil conforma um mosaico entre entidades
envolvidas diretamente com o tema e entidades de diferentes setores da pratica
social. A presenca de entidades “de” PcDs configura uma conquista do segmento
no sentido de afirmar que a experiéncia da deficiéncia se d4 como uma condicéo
relevante para a consciéncia da necessidade e se conforma como um critério para
autorizar a representacdo junto ao poder decisério. As entidades “para” PcDs,
prestadores de servicos, configuram os agentes de mercado e podem estabelecer

tensionamentos e cooptacdes relevantes para a configuracdo de politicas.

Os CDPDs séao espacos de articulagdo voltados para superar os padrbes
excludentes ainda vivenciados, mas passiveis de mudancas no cenario de disputas
de interesses e assimetrias de poder. A auséncia de um critério unificado de
paridade nos CDPDs associada a condi¢cdo de ndo obrigatoriedade dos CDPDs nos
estados e municipios brasileiros sinalizam possibilidades de assimetria e exigem
articulagcdo e envolvimento dos agentes sociais a fim de garantir formalizagéo,

funcionamento e continuidade desses Conselhos nos moldes democraticos.

A estrutura e a atuacdo dos Conselhos de Politicas Publicas tém sido um
tema recorrente nas analises sobre democracia, participacdo e politicas publicas.
Esse estudo ao apresentar e discutir caracteristicas dos CDPDs convida a novos
guestionamentos relativos as dinamicas no interior dos Conselhos, a construcdo de

dissensos e consensos e a incorporacdo dos seus interesses na agenda

governamental.

Os CDPDs sdao representativos da igualdade formal entre os individuos, que
segundo O’Donnell (1998) constitui a base da democracia e traz “amplas
possiblidades de maior equalizagao” (p. 40) na defesa dos direitos das PcDs. Ao
mesmo tempo, os CDPDs revelam o status de fragilidade da democracia brasileira,
gue nao consolidou o0 acesso a recursos de poder necessarios ao exercicio da
autonomia (O’'DONNELL, 1998, 2011) tais como informacéo, a liberdade de agéo e o

fortalecimento da dimensao associativa.
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ARTIGO IlI.

Conselho dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia: notas sobre participacao

institucional.

Introducéo

Os Conselhos dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPDs) existem no
Brasil desde a década de oitenta do ultimo século. Essas instancias colegiadas de
gestdo de politica publica espelham a trajetdria singular do segmento de Pessoas
com Deficiéncia (PcDs) que, na esteira do processo de redemocratizacao,

reivindicou espacos de interlocucéo de seus interesses junto a esfera decisoria.

Embora a discussdo sobre as novas institucionalidades democréticas tenha
sido crescente e interdisciplinar ao longo das Ultimas décadas, conforme
demonstram diversos estudos (CORTES, 2009a, 2009b, AVRITZER, 2006, 2009,
LABRA& FIGUEIREDO, 2002, TATAGIBA 2002, RAMOS-MENDES 2007, TEIXEIRA
1997), os CDPDs tém pouca visibilidade no cenario dos Conselhos no Brasil. Essa
circunstancia advém, sobretudo, da auséncia de uma legislacdo nacional unificada
sobre CDPDs, que torna facultativa a existéncia de tais institucionalidades nos
estados e municipios, imprimindo-lhes caracteristicas distintas nas realidades locais.
A pouca producdo académica relativa ao tema limita a divulgacdo sobre as

caracteristicas, atuacdo e capilaridade dos CDPDs.

O presente artigo tem o objetivo de analisar a atuacdo dessa instancia
colegiada a partir da analise de um Conselho Estadual dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia. O artigo, que integra a tese e se articula ao segundo momento analitico
do estudo cujo objetivo € analisar dinAmicas participativas dessa institucionalidade
democratica, focaliza a atuacdo de um CDPD.

Apesar dos avangos e conquistas das PcDs em relagdo a materializagdo dos
seus direitos, ainda ndo se consolidou a superacdo total das condigbes de
subalternidade. As PcDs tém sido as mais vulnerabilizadas em todo o mundo,
especialmente diante dos efeitos da mundializacdo do capital e das politicas

neoliberais, tal como afirmam Barnes& Sheldon (2010).
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O momento histoérico de retragcéo do, ja limitado, legado dos direitos consolida
a hegemonia das leis de mercado, restringe a l6gica da democracia a igualdade
formal entre os individuos e limita a participacdo dos cidadaos na gestdo publica
(IAMAMOTO, 2007, DASSO-JUNIOR, 2012).

A participagdo, contraditoriamente, passa a configurar um importante
instrumento de resisténcia na perspectiva de tornar os espacos decisOrios mais

permedaveis a pressao de grupos subalternizados.

Conforme a Organizacdo Pan-Americana da Saude, € fundamental
compreender as dificuldades de participagdo tanto dos usuarios quanto dos
gestores, trabalhadores e prestadores de servico nas instancias deliberativas para

mudar as formas de construcao das préprias decisfes (OPAS; CNA, 2013).

Analisar a atuacao do CDPD implica em considerar tanto a sua potencialidade

relativa a democratizacdo do processo decisério (TATAGIBA, 2002), quanto as
limitagOes inerentes ao modelo de participacao institucional.

Necessario também levar em consideracdo a dinamica das relacoes
subjetivas e de poder politico no imbricamento das forcas e composi¢des politico-
institucionais, a maturidade da representacdo e a natureza complexa dos arranjos
sociais nessa instancia de poder, pois as dinamicas internas de um Conselho podem
revelar alguns elementos dos jogos de poder que interagem em complexas redes de
relacbes e compdem o jogo social (MATUS, 2005). A nova institucionalidade

democratica se constitui um espaco de intersecéo de diferentes jogos.

CDPD e participagao: elementos conceituais

A inclusdo das PcDs é parte das acdes governamentais brasileiras desde a
Constituicdo de 1988. Protecdo normativa, aparatos burocraticos, planos de acéo,
definicdo de orcamento, portarias e instru¢des normativas indicam que o tema esta
presente na Agenda — o “ponto de partida para a elaboragdo de propostas de
politicas publicas e de agao governamental” (PINTO, 2011 p.136).

Entretanto, as acbes governamentais, ainda que revestidas pela ideia de
interesse geral e bem comum, ndo sdo isentas de conflitos e de disputas de

interesse. Ao contrario, tanto foram constituidas, quanto se desdobram e adquirem
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materialidade cotidiana mediante acdo de distintos agentes em processo de
correlacdo de forcas (DEUBEL, 2002). Essa é uma caracteristica de conjunturas
democraticas, onde se espera que exista distribuicdo e controle do poder (BOBBIO,

1986) ainda que em condic¢des historicamente assimétricas.

Em relacdo as PcDs, ha uma historica assimetria de poder vinculada a
construcdo social da normalidade e da dependéncia (CANGUILHEM, 2012,
BARNES, 1990). A associacdo de deficiencia a incapacidade, imperfeicdo e
impossibilidade a configurou como ameaca a ordem instituida (LOBO, 2008) e
submeteu as pessoas a intervencdes normalizadoras e assistencialistas

distanciadas da dimensao dos direitos.

Consolidou-se uma grave condicdo de pobreza relacionada ao precério
acesso das PcDs a servigos essenciais e a consequente exclusdo de participacao
na pratica social (BARNES & SHELDON, 2010, NERI et all, 2003 OMS, 2011,
SOUZA & PIMENTEL, 2012). Em contrapartida, a indignacdo frente a essas
iniquidades vem conduzindo um conjunto de lutas protagonizadas pelo Movimento
Politico das PcDs nos ultimos cinquenta anos (CRESPO, 2010, DINIZ, 2007).

A histéria da mobilizacdo politica das PcDs no Brasil (CRESPO, 2010,
LANNA-JUNIOR, 2010) revela que a estruturacdo de Conselhos faz parte das
estratégias para equalizar e democratizar as relacdes entre Estado e Sociedade de
modo a aproximar os setores organizados das decisbes governamentais. Trata-se,
em Ultima instancia, de buscar correcdo das assimetrias de poder, o que implica na
integracdo de grupos subalternizados ao processo decisério a fim de promover
reformas sociais favoraveis a partilha de beneficios (ARNSTEIN, 2002).

Na experiéncia democratica brasileira, as instancias colegiadas e os foruns de
participacdo, particularmente os Conselhos e as Conferéncias, vinculados a
diferentes areas da atuacdo governamental, adquirem maior expressdo desde a
década de noventa. Na esteira da ampliacédo da participacdo popular, sao instituidos
Conselhos vinculados tanto a politicas universalistas, como Saude e Assisténcia
Social, quanto articulados a esfera de protecdo social de segmentos populacionais
historicamente vulneraveis e, mais recentemente, os Conselhos Tematicos, como o0s

de Meio Ambiente.
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Entretanto, deve-se considerar que o0 crescimento desse dispositivo
participativo ndo espelha de per si avancos na democratizacdo das politicas
publicas, tampouco resultados animadores em termos de mais equidade e justica
social. Conforme afirma Dasso-Junior (2002) “a previsao legal de muitos espagos de

participacdo ndo € suficiente para garantir um Estado democratico” (p. 9).

A discusséo sobre Conselhos envolve, necessariamente, a reflexdo acerca
deste formato de participacdo — a participacdo institucional — capaz de instituir a
dialogicidade entre poder publico e grupos organizados da sociedade civil, mas
também de manter ou fortalecer assimetrias de poder, arrefecer disputas e ser
permeavel a cooptacdo (TEIXEIRA, 1997, CORTES, 2009a, 2009b, PEREIRA-
NETO, 2012, GALLEGOS, 2009).

A participacdo institucional dialoga com os degraus da escada da participacao
cidada de Arnstein (2002). O autor estabelece oito configuracdes de relagbes que
classificam a participacéo cidada desde os niveis de ndo participacdo (manipulacéo
e terapia) aos niveis de concessdao minima de poder (informacdo, consulta e
pacificacdo), culminando com niveis de poder cidadao (parceria, delegacéo de poder

e controle cidad&o).

Os CDPDs séo espacos reservados tanto a producao de dissensos, quanto a
construcdo de consensos em relacdo aos interesses dos agentes ali representados.
Conforme a proposicdo de Cortes (2009b) acerca dos Conselhos de Saude, os
agentes, governamentais e societais (sociais ou de mercado) compdem, no

Conselho, relacdes de aliancas e/ou de conflito.

Na andlise proposta neste estudo, entende-se, que 0s interesses dos agentes
em relacdo ao tema (Direitos das PcDs) transitam num campo das construcdes e
disputas sobre a consolidagdo do modelo social da deficiéncia (HUNT, 1966,
ABBERLEY, 1997, BARNES, 2010) cujo corolario é a Convengao sobre os Direitos
da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2008).

Esse tratado internacional

assinalou a mudanca da assisténcia para os direitos; introduziu o idioma da
igualdade para conceder o mesmo e o diferente a pessoas com
deficiéncias; reconheceu a autonomia com apoio para pessoas com
deficiéncias e, sobretudo, tornou a deficiéncia uma parte da experiéncia
humana. (DHANDA, 2008, p. 45)



72

As lutas emancipatorias das PcDs sao configuradas como questao de Direitos
Humanos e a partir da Convencdo conformam compromissos dos Estados
signatarios. No Brasil, a Convencédo assimilada como norma constitucional reafirma
o desafio da implementacao de direitos mediante politicas publicas “cujo papel é dar
concretude a essas normas” (RAMOS-MENDES & SPOSATO, 2011 p. 24).

Numa configuracdo de Estado democratico, espera-se a¢do contundente dos
movimentos sociais e de setores governamentais na direcao de identificar condicdes
de opressédo das PcDs, propor a sua superacdo mediante politicas sociais, de modo
a desconstruir a ideia deficiéncia como incapacidade e ameaca a ordem instituida,
ainda materializadas em politicas publicas e na pratica social. Trata-se do
tensionamento entre o postulado da autonomia, que traduz o modelo explicativo
social da deficiéncia e enfrenta as barreiras a participacédo socialmente instituidas, e
0 postulado da incapacidade, que considera a deficiéncia com atributo pessoal,
havendo a necessidade de aproximacédo das PcDs aos padrdes de normalidade
(DINIZ, 2007, ARANHA, 2001).

Nessa direcdo, os CDPDs, classificados tanto como Conselho de Politica
Social (IPEA, 2010, 2012), quanto como Conselho Tematico (TATAGIBA, 2002),
tendem a agregar um conjunto amplo e complexo de representacdo. O tema convida
a pluralidade e extrapola uma area governamental especifica além de envolver ndo
apenas organizacfes representativas de PcDs, mas um conjunto de outros atores
sociais e de mercado que se vinculam ao segmento devido a afinidade com suas

lutas ou com a prestacdo de servicos, e com a l6gica do mercado.

A analise da atuacdo do CDPD, aqui realizada, considera que esta
institucionalidade tem atuacdo direcionada a concretizacdo do ideal emancipatério
das PcDs. Entretanto, dada a sua configuracdo de espaco de participacdo da
sociedade civil no interior do aparato estatal, o desempenho dos CDPDs é
condicionado pelo formato e normas institucionais “que produzem os incentivos e
constrangimentos a participagdo dos atores societais” (CORTES, 2009b, p.26) e
estabelecem relagbes, entre estes e 0s atores governamentais. Tais relacées podem
ser conflitantes ou configuradas “mediante aliangcas entre aqueles que compartilham

valores e concepgdes sobre quais devem ser os resultados das politicas” (p. 27).
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As dinamicas participativas cotidianas contribuem para compreender a
capilaridade e capacidade resolutiva do Conselho em relagdo ao conjunto de valores

gue compdem o ideal emancipatério das PcDs.

Método

O estudo, com o objetivo de analisar a atuacdo do CDPD, buscou, a partir de
um Conselho Estadual, elementos relativos ao formato institucional e as dinamicas

participativas.

A defesa dos direitos das PcDs compde o eixo central do sistema de valores
do CDPD, configurando uma regra geral do jogo democratico ali desenvolvido. A
analise do formato institucional do Conselho focaliza dois elementos:
representatividade e atividades cotidianas. Estes elementos funcionam como

marcadores para identificar a aproximacéo ou distanciamento com o eixo central.

Em relacédo a representatividade, considera-se a composicdo do Conselho, a

frequéncia dos atores e sua relagdo com as finalidades institucionais.

As atividades cotidianas sdo analisadas a partir das narrativas dos
conselheiros além dos registros das reunifes, capazes de revelar as dindmicas

internas.

Para realizar o estudo de caso, foi selecionado um Conselho Estadual dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia entre os vinte e sete criados, considerando
determinados critérios: existéncia e funcionamento ininterrupto hd mais de cinco
anos e vinculo institucional, desde a criacdo, com a Secretaria da area de Direitos
Humanos. Essa escolha da area advém do levantamento prévio quanto as diferentes
denominacfes das Secretarias Estaduais com atribuicdo de defesa dos Direitos

Humanos.

As caracteristicas relativas ao tempo, a continuidade e ao vinculo institucional
original na area de Direitos Humanos foram compreendidas como capazes de
demonstrar estabilidade no funcionamento e a transicdo do tema PcD da esfera da
Assisténcia Social para a esfera dos Direitos Humanos, coerentemente com as lutas
recentes das PcDs. A pesquisa assumiu, junto ao Conselho Estadual selecionado, o

compromisso de sigilo diante da sua identificacao.
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Realizou-se andlise, tanto da legislagdo que instituiu o Conselho, quanto das
reunides mediante arquivos de gravacdo e das respectivas atas. O periodo dessa
documentacédo analisada foi de janeiro 2009 a dezembro de 2012, intervalo temporal
correspondente aos dois ultimos mandatos dos conselheiros. Das quarenta e nove
atas identificadas, seis foram invalidadas para analise considerando-se que o texto
e/ou audio estavam incompletos. Foram analisadas, portanto, quarenta e trés atas

do Conselho Estadual selecionado.

Entrevistas semiestruturadas foram realizadas com conselheiros, abordando
suas trajetorias, a atuacdo do Conselho e as expectativas em relagcdo ao seu
funcionamento e capilaridade. Para as entrevistas foram identificados conselheiros
ativos no Conselho, a partir dos seguintes critérios: ser titular ou suplente nos
altimos dois anos; ter, no periodo da coleta de dados (maio a dezembro de 2012),
frequéncia igual ou superior a 60% das reunides. Dos sete conselheiros
selecionados, dois foram representantes do poder publico (um com deficiéncia) e

cinco da sociedade civil (trés com deficiéncia e dois familiares de PcD).

Realizou-se também observacdo participante em oito reuniées do Conselho

em 2012 e do processo de eleitoral para a nova composicao.

Representatividade: entre “pessoas bem intencionadas” e a

“autorrepresentagao”?

O Conselho estudado é uma instancia colegiada de participacdo vinculada a
Secretaria de Direitos Humanos. Voltado para a defesa dos direitos da PcD, o CDPD
realiza reunides mensais mediante pauta previamente definida e divulgada entre os
conselheiros. Foi criado em 2002 mediante Lei Estadual, com a finalidade de
formular politicas e diretrizes, além de avaliar os programas e a¢cdes governamentais
voltados para a defesa dos direitos do segmento. No processo de estruturacao deste
Conselho foi publicada uma nova lei em substituicdo a primeira que alterou seus

elementos constituintes.

Segundo Pinto (2004), a incorporagao de problemas na agenda dos governos
€ 0 ponto de partida para a elaboracdo de politicas. Seguem-se, a esse processo,
diferentes etapas que conduzem a um momento de legitimagao da deciséao, quando

“se busca apoio politico dos atores envolvidos com a politica publica para a
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obtengédo da sua aprovagao” (p. 53), para em seguida materializar-se na politica
determinados instrumentos operacionais nos setores finalisticos da acéo

governamental.

Esses elementos sugerem que os Conselhos realizam as suas atribuicfes de
formuladores e avaliadores em momentos de legitimacdo das politicas. Os
Conselhos, dada a sua composicao hibrida e plural (AVRITZER, 2006, 2009),
configuram espaco de disputas e aliancas em relacdo aos propoésitos e interesses

dos atores envolvidos.

Esse sujeito coletivo, contudo, obtera maior ou menor poder no ambito da
deliberacdo publica conforme a sua natureza (deliberativa ou consultiva) e

composicado, além das aliancas realizadas no cotidiano das atividades.

Em relacdo ao Conselho analisado essa condicdo de formulador e avaliador
de politica € constrangida pela auséncia de definicdo explicita da natureza
deliberativa ou consultiva na lei de sua fundacdo. Na fala de entrevistados e em
intervencdes durante as reunifes, compreende-se a consolidacdo de um perfil
consultivo. H4, entre os conselheiros, uma grande expectativa de que o Conselho se
torne explicitamente deliberativo com a publicacdo da lei de reestruturacdo e da

efetiva reorganizacao mediante nova eleicao.

Conforme a escada de Arnstein (2002), a expectativa para a natureza
deliberativa da institucionalidade corresponde a possibilidade de transpor um nivel
de delegacdo minima de poder, a consulta, que “nao oferece nenhuma garantia de
que as preocupacdes e ideias dos cidadaos serdo levadas em consideragao” (p. 9),

para outro patamar de maior empoderamento.

7

A composicdo do Conselho também é capaz de revelar limites e
possibilidades para o cumprimento de suas prerrogativas. ldentificou-se, com base
na lei de sua fundacdo, um Conselho plural com representacdes de diferentes
setores governamentais e societais. Sao trinta cadeiras, distribuidas igualmente
entre representantes do governo e da sociedade civil. Cada cadeira dispde de vaga

para titular e suplente, configurando um total de sessenta conselheiros.

Seguindo uma tendéncia nacional, a legislacdo previu a participacdo do
Ministério Publico Estadual e também do Ministério Publico do Trabalho, entretanto
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no periodo examinado essas cadeiras ndo eram ocupadas devido ao impedimento

legal de participacao desses atores em Conselhos.

A composicado do poder publico, com treze cadeiras, foi classificada aqui em
quatro areas tematicas vinculados as principais pautas dos direitos da PcD e
também ao modelo de gestdo publica. O quadro 1 apresenta a classificacdo e a

frequéncia dos representantes nas reunioes. .

Quadro 1 - Composicao e frequéncia as reunides do Conselho — Representantes do poder
publico (janeiro de 2009 a dezembro de 2012)12

Formade Area tematica Setores % ocupacdo da cadeira
Ingresso Governamentais 2009 | 2010 | 2011 | 2012
Direitos Humanos 91 91 100 100

Direitos humanos e Ass:isténcia Social 73 71 60 45

Seguridade Social Saude o4 >4 50 73

Trabalho 54 73 80 0

Seguranca Publica 64 27 40 9
Indicac&o Desenvolvimento Humano e | Educacéo 45 91 90 100

da Incluséo Turismo 9 0 50 54

autoridade Acessibilidade e Mobilidade | Infraestrutura 64 18 10 0

do setor Administracdo 9 0 40 54

Economia e In_dustriaN, Comércio e | 36 45 30 36

Setores Gestio Mineracéo.

Estratégicos Fazenda 82 54 40 18

Legislativo | Lider da Maioria 9 9 0 9

Estadual Lider na Minoria 0 0 0 0

Isuprimidas as cadeiras do Ministério Publico Estadual e Ministério Publico do Trabalho.
243 atas vélidas

Fontes: Lei de criagdo do Conselho analisado. Elaboracéo prépria deste estudo.

A representacdo do poder publico comporta setores finalisticos da acgéo
governamental, personificados nas secretarias do poder executivo e também no
poder legislativo. A representacdo das areas tematicas classificadas como Direitos
Humanos e Seguridade Social, Desenvolvimento Humano e Inclusédo, e,
Acessibilidade e Mobilidade apontam para 0s setores que realizam a gestdo de
politicas de interesse para as PcDs. As demais representacdes, classificadas como
Setores Estratégicos, envolvem as areas de financas, desenvolvimento econémico e
gestdo, além da arena legislativa. Essas representacbes estdo relacionados a
necessidade de garantir aliancas e articulacbes capazes de concretizar as referidas

politicas.

Contudo, a formalizacdo da presenca dos setores governamentais nao

garantiu, no periodo analisado, uma interlocucdo potente entre o governo e
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sociedade civil devido, pelo menos, a duas situagOes identificadas. A primeira se
refere a frequéncia as reunibes e, a segunda, aos poucos recursos de poder dos

representantes governamentais.

A irregularidade na frequéncia além de revelar a precaria articulacdo entre
titular e suplente aponta para um desinteresse de setores, especialmente os que néo
disp6em de agdes focalizadas para o segmento de PcD. A baixa frequéncia, e até a
auséncia total, de Setores Estratégicos, da area tematica de Acessibilidade e
Mobilidade e, também, das pastas especificas de Assisténcia Social, Trabalho e
Seguranca Publica (estas no ultimo ano) permite vislumbrar uma baixa capilaridade
do tema direitos das PcDs na gestdo estadual ou uma reduzida credibilidade da

relevancia do Conselho entre os atores singulares.

Revela-se uma fragilidade do Conselho em relacdo as discussfes e
enfrentamentos que envolvem direta ou indiretamente esses setores. Trata-se de
uma perda importante em termos da articulagdo exigida frente a amplitude da

tematica.

Em relacéo a capilaridade da representacdo governamental, os entrevistados
apresentam algumas fragilidades:

“O governo (pausa) eles terminam enviando para o Conselho pessoas

muitas vezes bem intencionadas, mas que dentro das suas secretarias ndo

tem um poder de interferir tdo diretamente assim, ou entdo ndo tem sequer

tempo pra ter um dialogo mais proximo com 0s secretarios, as pessoas que

definem a politica. Entdo tudo aquilo que é tratado dentro do Conselho é
perdido.” (Entrevistado 1).

“Que as secretarias, apesar disso tudo, ainda conseguem também indicar
seus representantes e saber que € importante a representacao, apesar de a
pessoa caminhar praticamente sozinha, sem a cobranca [...] sem a busca
da informacéo, o dialogo do que é que t4 no Conselho.” (Entrevistado 2).

A questao da frequéncia esta conjugada as poucas possibilidades de transpor
os debates no Conselho para o espaco decisério através da representacao
governamental. Os atores ndo acumulam poder suficiente para a composicdo de
NOvOos jogos macro organizacionais, cuja fungdo “é materializar a produgao
institucional a servigo de qualquer um dos outros jogos” (MATUS, 2005, p.9), nas

areas finalisticas das quais participam.

Nota-se um arrefecimento das forgas do Conselho, que nao ultrapassa o

degrau da pacificacdo: garante-se participacdo, mas ndo sao concretizadas
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mudancgas além do ponto preestabelecido como limite para “acalmar os animos.”
(ARNSTEIN, 2002, p. 12).

Em relacdo a participacdo da sociedade civil, formada por complexas redes
de relacbes, é fundamental considerar que essa representacdo no Conselho agrega
uma diversidade de atores oriundos de distintos movimentos sociais e grupos de
interesse. Segundo Cortes (2009b), nos Conselhos de Salde esses atores,
chamados de societais, podem ser subdivididos em atores sociais e de mercado,

conforme os interesses aos quais se vinculam.

Os CDPDs em nivel nacional e estadual tém, em sua maioria, composicao
paritaria com distincdo de segmentos, poder publico e sociedade civil. Dessa forma,
0s agentes de mercado e 0s agentes sociais ndo estdo formalmente distintos na

maioria dos CDPDs Estaduais®.

A classificacdo da representacdo da sociedade civii no Conselho,
apresentada no quadro 2, considera a tendéncia nacional de representantes de
organizacdes vinculadas aos tipos de deficiéncia e de outras organizacfes por area
de atuagdo? nas quais podem estar presentes atores de mercado e atores sociais.
Os primeiros sao prestadores de servico e organizacdes representativas da classe
empresarial, enquanto os segundos sao organizacdes vinculadas aos direitos das

PcDs e outras frentes de movimentos sociais.

! Conforme demonstrado no segundo capitulo deste trabalho.
2
Idem.
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Quadro 2 - Composicdo do Conselho e frequéncia as reunides — Representantes da
sociedade civil (janeiro de 2009 a dezembro de 2012)*

Forma de . " % ocupacdo da cadeira
ingresso Area tematica 2009 | 2010 | 2011 | 2012
Deficiéncia Fisica 54 18 40 45
Deficiéncia de Audio comunicacéo 73 18 40 45
Representa | Deficiéncia Mental (2 cadeiras)? 91 36 10 0
¢do por tipo | Condutas Tipicas 82 91 90 82
Eleicso .dg ' Deficiéncia por Causas Patologicas 100 54 90 82
Deficiéncia | Sindromes 100 82 70 91
Deficiéncias Mdltiplas 64 73 30 0
Deficiéncia Visual 91 91 90 54
Direitos Humanos 91 100 100 100
Trabalhadores 0 9 0 9
Pré- Con_sel_hos _ Engenharia e Arquitetura 82 54 40 54
definida na Profissionais _Advogados 0 0 0 18
lei Patronal/Empresariado 9 0 0 0
Religiosa 91 73 70 100

143 atas vélidas
2 Cadeira com maior frequéncia

Fontes: Lei de criagdo do Conselho analisado. Elaboracéo prépria deste estudo.

O Conselho apresenta uma representacdo majoritaria de organizacdes por
tipo de deficiéncia, refletindo a partilha de poder preconizada na histéria da criacédo
dos CDPDs. Deve-se acrescentar que, dentre as demais cadeiras, as de
organizacgdo religiosa, direitos humanos, Conselhos profissionais e trabalhadores
tendem a ter uma importante interface com a tematica e com outras lutas
emancipatorias. A identificacdo ou expectativa dessa interface é tdo forte que ha
organizacdes cujos nomes foram pré-definidos na legislacdo para ocupar a cadeira

no Conselho e ndo se submeteram a eleicdo na composicdo analisada.

A classificacdo entre atores sociais e de mercado na composicao do
Conselho néo corresponde a uma linearidade de origem ou natureza da organizagao
presente no CDPD. A organizacdo patronal de representantes dos empresarios é
facilmente identificada como ator de mercado, assim como as organizacdes
tradicionalmente prestadoras de servicos para PcDs. Os atores sociais podem ser
identificados entre os representantes do segmento de PcDs, assim como outras

organizagfes com historicamente vinculados a lutas emancipatorias.

Entretanto, o complexo mosaico dos representantes da sociedade civil no
Conselho analisado podem trazer para o interior do Conselho interesses muito
especificos voltados para as pautas de suas proprias organizacbes, 0 que pode

incluir interesses financeiros e outros acumulos de poder, sem considerar as lutas
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maiores do segmento. Essa circunstancia é apresentada nos trechos de entrevistas
a sequir:
“era um lugar onde as pessoas participavam no intuito de, alguns bem
intencionados, de tentar produzir alguma coisa. Mas a grande maioria de,
no foco daquelas discuss@es, buscar alguma coisa pra seu segmento, o que
€ um equivoco primario achar que o Conselho é o lugar onde os segmentos

vao buscar para si e ndo o lugar onde vai todos. Os segmentos estardo
juntos pra construir pra todos” (Entrevistado 1).

“eu acho que passa um pouco até pela formacao, porque o Conselho vinha
com muitas entidades como muito assistencial, entdo as entidades
assistenciais, [...] eu percebo que muitos se aproximam desses (pausa)
desses Conselhos pra acompanhar, pra ficar mais facil é[...] vocé participar
de um edital, vocé ter o Estado como provedor do terceiro setor
né.”(Entrevistado 5)

“Ela (referindo-se as entidades em geral) ocupa uma cadeira. Ela vai ser
mais uma a pensar e discutir essa politica como um todo, e n&o a politica do
cego, do surdo, do (pausa), da (pausa), do fisico, da sindrome, da patologia,
pelo contrario.” (Entrevistado 2).

“Eu vejo que as vezes as pessoas fazem uma autorrepresentagdo porque o
préprio segmento que a colocou, entende? No Conselho.” (Entrevistado 4).

Essas referéncias apontam para 0S jogos pessoais, configurado como
disputas entre os objetivos pessoais e sociais (MATUS, 2005) e traduzem uma
preocupacdo com a coesdo dos representantes entrevistados em relacdo a
interesses mais amplos do segmento. Revela-se, também, a partir dos registros das
reunides, que a relacdo entre os representantes da sociedade civil entre si é mais

conflituosa do que entre estes e a representacdo governamental.

Além da coesdo, outros elementos sobre a atuacdo da representacdo da
sociedade civil no Conselho pode ser discutida a partir da frequéncia as reunioes.
Conforme o quadro 2, identifica-se que a representacédo de organizacdes por tipo de
deficiéncia se mostrou mais frequente as reunides. Ainda assim, ha cadeiras com
frequéncia decrescente e/ou que sdo abandonadas no ultimo ano a despeito de

terem sido eleitas por seus pares para compor o Conselho.

Destaca-se também que duas das organizacdes que sao indicadas

previamente na legislacédo néo realizaram a adeséo aos trabalhos do Conselho.

A organizagéo religiosa e o Conselho Profissional da area de Engenharia e
Arquitetura apresentam regularidade na frequéncia, cabendo sinalizar que ambas
tém uma tradicdo no movimento de PcD. A organiza¢do que ocupa a cadeira de

Direitos Humanos é eleita e tem reconhecida militancia na area.
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A intencdo de uma ampla e plural participagéo tanto do poder publico quanto
da sociedade civil € desconstruida diante da transgressédo de atores as regras do
jogo. A baixa frequéncia associada a dificil articulagdo entre os atores e as areas
finalisticas da acdo governamental apontam para a fragilidade de recursos de poder

ou para a assimilacao equivocada sobre a atuacao do Conselho:

“Ele se limita basicamente aquele espago das reunides” (Entrevistado 7).

Dentre as sete entrevistas realizadas, identifica-se, portanto, contetdos
reveladores das tensfes e da fragilidade enquanto agente emancipatorio.

Atividades cotidianas ou “as pautas sao muito imediatistas”.

Durante o periodo analisado (2009 a 2012), o Conselho atuou em duas
grandes frentes, ambas relacionadas com a publicacdo de leis: o passe livre
interestadual e a propria reestruturacdo. Esses temas foram os mais presentes nos

registros das atas e 0s que mais mobilizaram atores e tempo de debate.

Além desses, foram discutidas questbes relativas aos temas da
acessibilidade, da educacéo e da salde. E identificada, também, a preocupacéo
com a interiorizagdo da participacao politica das PcDs, materializada em debates
sobre criacdo de Conselhos municipais e realizacdo das Conferéncias territoriais, no
ano de 2012.

Em relacéo a lei do passe livre intermunicipal, o Conselho teve uma atuacao
de ator politico, provocador do debate com outras instancias, principalmente o poder
legislativo estadual. Embora representado no Conselho, o poder legislativo foi
envolvido nos debates, convidado como um agente externo. A centralidade da
discusséo foi a articulacdo entre os representantes das PcD na arena legislativa e a
representacdo dos interesses dos empresarios do setor de transporte. Os atores
sociais buscaram o fortalecimento nas suas bases e avangaram em mecanismos de
presséo, encorajados pelo Conselho, para o enfrentamento da contradigdo central
entre direitos sociais e interesses de mercado. O processo de debates sobre a lei do
passe livre durou mais de quatro anos e culminou com a aprovagdo da lei e
estruturagdo dos aparatos burocraticos para materializar a entrega final da “carteira

do passe”.
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Nesse episddio o Conselho atuou no degrau de participagcdo classificado
como de parceria, 0 mais proximo do ideal de participacdo cidadd (ARNSTEIN,
2002), pois acumulou recursos de poder para negociar com o0s setores de decisao

dos jogos politicos e econémicos (MATUS, 2005).

Temas relacionados as politicas e as acdes governamentais foram tratados
de modo pontual no Conselho, ndo apenas pela priorizacdo das duas legislacbes
supracitadas, mas principalmente pela fragil organizacéo interna. Estas dificuldades
sao expressas nas reflexdes dos conselheiros a seguir:

“Falta uma rotina. Porque trabalha muitas vezes com as coisas imediatas
[...] as pautas sdo muito imediatistas [...] tem uma denlncia [...] mas nao é

algo que se aprofunde, que exija da pasta que acompanha, qual é a
situacao, em que pé t4, e qual é a decisdo.” (Entrevistado 7)

“Porque se as comissdes tivessem acontecido de fato como estava previsto
[...] no regimento [...] muitas coisas teriam caminhado de forma diferente. E
eu acho que o que acontece também, a dificuldade de vocé implementar
algumas politicas, de encaminhar a discusséo, € porque a plenéria as vezes
vem com demandas é... como se fosse denlncias urgentissimas. Que
chega e joga, ai ‘toma’.” (Entrevistado 2).

A desarticulacdo das comissfes e a consequente auséncia de rotina e
aprofundamento do debate dificultaram avangos na construcdo de solucdes para as
guestdes em pauta. Os debates conduziram a encaminhamentos pouco resolutivos,
tais como convites a secretarias e servi¢os (inclusive daquelas pastas com assento
no Conselho) para participar da reunido plenaria seguinte ou solicitacdes de
reunides com conselheiros. A limitada resolutividade também se da& mediante a
apresentacdo de proposicbes muito genéricas sem definicdo clara de qual o
executor, a exemplo da criacdo de cartiihas e campanhas educativas sobre

determinado tema.

A observacao de Norberto Bobbio (1986), ao afirmar que entre democracia e
despotismo “o critério discriminante [...] € a maior ou menor quantidade de espaco
reservado ao dissenso.” (p.63), permite questionar a democratizacdo do debate no
interior dos Conselhos e os impactos para a implementacdo ou correcdo das

politicas pontuadas nas denuncias.

Ao tempo em que a atitude de denudncia € reveladora da precariedade da
efetivacdo cotidiana das politicas, a auséncia de debates e medidas adequadas do

Conselho construiu um ciclo de acomodacdo que fez, contraditoriamente, o
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Conselho legitimar o que condenava. Tais elementos revelam 0 pouco espaco
reservado aos dissensos, a negociacdo e a construcdo de consensos
representativos de um coletivo de atores. A trajetdria resultante vai da grande
indignacdo, plasmada em denuncia, para a postura de passividade. Depreende-se
esta condicéo da seguinte fala:

“Fica parecendo que o Conselho é sO pra cobrar, e na realidade é o

contrario, o Conselho é um espaco de controle, mas de proposicdes, né?”
(Entrevistado 2)

Identifica-se no Conselho uma necessidade de autoavaliacdo, o que justifica o
grande investimento de tempo empreendido para reestruturar a lei. Nas atas de
2009, a lei de reestruturacdo do Conselho, ou “a nova lei” ja era tratada como uma
pauta antiga. Vivia-se o momento de analisar minutas e acompanhar o0s

encaminhamentos do projeto no interior do aparato estatal.

bY

As principais discussfes estiveram relacionadas a definicAo do carater
consultivo ou deliberativo do Conselho e a alternancia de poder na presidéncia entre
poder publico e sociedade civil, cujos representantes enfrentavam disputas de poder
entre si. Essas disputas se configuraram como jogos pessoais nos quais a
competicdo pela escolha de lideranga no plano dos demais jogos estava evidenciada
(MATUS, 2005). A mudanca da lei do Conselho para assegurar o poder deliberativo,
agenda que estava na pauta desde 2009, foi finalmente publicada em 2012.
Renovou-se a composicdo do Conselho, mas sem a alternancia de poder na
presidéncia, que se manteve exclusivamente em maos do representante do governo

apesar das lamentac¢des de alguns conselheiros.

A democratizacdo, embora ndo fosse um tema explicito nas reunies, foi o
maior desafio posto ao Conselho no periodo estudado. O fortalecimento do
Conselho nédo depende de pessoas “bem intencionadas” ou de “autorrepresentacao”,
conforme enunciado nos trechos supra, mas de proatividade dos sujeitos envolvidos
capazes de ndo temer o dissenso, de construir o0 consenso e reconhecer as forgas

favoraveis ou contrarias aos propositos coletivos.
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Consideracgdes Finais

Os Conselhos consolidam um momento histérico no qual o Estado se torna
mais permeavel as demandas da sociedade civil, composta por um complexo
conjunto de interesses. Essas institucionalidades estdo situadas num espaco
contraditério. Agregam segmentos sociais no enfrentamento das condi¢cdes de
subalternidade que adquirem legitimidade participativa no interior do aparato estatal.
Nesse lugar, atuam em conjunto com atores estatais e, condicionados pelos

mesmos.

Nem os Conselhos, nem o0s representantes populares em seu interior podem
ser identificados de per si como movimento social, tampouco podem ser definidos
como uma coalizdo de defesa (SABATIER & JENKINS-SMITH, 1999) em sua
classificacdo mais ortodoxa® e menos ainda um gestor publico no sentido de

executor de acles finalisticas. Seu lugar é, antes, de consulta, legitimacdo e

proposicdo, mediante provocacao, relativas a politicas na sua area de atuacao.

O exame do Conselho selecionado revelou o dificil e gradual processo de
construcdo da autonomia participativa das PcDs na defesa dos seus direitos. O
funcionamento regular do Conselho ndo demonstrou ser suficiente para potencializar
a construcao de aliancas e a partilha de poder para acompanhamento das politicas

voltadas a superacao da histérica excluséo.

A auséncia das comissdes estabelece um constrangimento aos dissensos e
proposicoes. Apesar do espirito aguerrido de militantes e da crenca nas
possibilidades do Conselho, ha uma forte tendéncia a legitimacdo acritica de
politicas e uma baixa capilaridade do Conselho para intervir no processo decisorio.
Novas dindmicas internas que superem o lugar de beneficiario da representacao do
segmento, e o lugar de omissdo e acomodacao por parte do poder publico, sdo
fundamentais para avancar na direcdo da emancipacédo das PcDs.

® As coalizdes ou coligacdes de defesa sdo apresentadas a partir dos estudos de Paul A. Sabatier
eHank C. Jenkins-Smith como os grupos de lobby. Os autores estruturam a corrente teorica
denominada AdvocacyCoalison Framework (ACF) para a andlise de politicas publicas.
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ARTIGO IV.

A saude nas Conferéncias Nacionais dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia

Introducéao

A afirmacdo da deficiéncia como um elemento indissociavel da condicdo
humana configura a mais relevante conquista das Pessoas com Deficiéncia (PcDs)

neste milénio.

A Convencéao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2008)
introduz um novo léxico nos direitos humanos demonstrando que a participagéo ou
exclusdo das PcDs é uma responsabilidade social compartilhada e ndo mais uma
condicdo de superacdo ou desvantagens pessoais (DHANDA, 2008). A garantia de
acesso pleno das PcDs em todas as esferas da vida, em igualdade com as demais
pessoas, constitui uma possibilidade de constru¢do de novos padrées civilizatorios.

Essa construcdo conceitual extrapola a ideia de salde como servi¢co e remete
a saude como direito (CONH et all, 1991, SPOSATI & LOBO, 1992), refletindo a
mudanca cultural que se opera h& cerca de cinquenta anos na dire¢éo de considerar
a determinacéo social da deficiéncia mediante a estruturacdo do modelo social da
deficiéncia (ABBERLEY, 1997).

As PcDs, ao refutarem as diferentes formas de opresséo justificadas num
modelo explicativo bioldgico e anatémico, introduzem a dimenséo participativa como
condicdo relevante para garantir a equalizacdo dos direitos mediante

democratizacao de politicas publicas.

Em relacdo a politica de salde, resposta estatal ativa ou omissa aos
problemas de saude da populacdo (PAIM, 2006), a democratizacdo implica em
possibilidades de vocalizacdo desses problemas, bem como na formulacdo de
politicas coerentes com as necessidades de saude de grupos especificos
(TEIXEIRA, 2003).

Além dos espacos participativos preconizados no Sistema Unico de Salde
(SUS), had os Conselhos dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPDs),

instancias colegiadas instituidas como espacgos legitimos de participacdo nas



89

diferentes areas tematicas da acdo governamental presentes nos ambitos nacional,
estadual e municipal. Os CDPDs tem a prerrogativa de convocar periodicamente

Conferéncias dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia.

Na conjuntura democratica brasileira, as Conferéncias convocadas por
Conselhos Gestores de Politica Publica configuram uma possibilidade de intervir na
gestdo publica de modo propositivo. Conferéncias podem ser consideradas como
espacos de expressdo de necessidades que, traduzidas numa linguagem de
equidade e justica social (HELLER & FEHER, 2002), configuram demandas para a
formulacéo de politicas.

Este artigo, articulado a uma pesquisa macro cuja questdo central é relativa a
acao dos CDPDs no Brasil e sua interface com a politica de saude, tem o objetivo de
analisar as necessidades de saude expressas no espaco de participacao
institucional das Conferéncias Nacionais dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
realizadas respectivamente em 2006, 2008 e 2012. O artigo compde a tese na
direcdo de alcancar o objetivo de identificar as necessidades e demandas de saude
expressas mediante participacdo institucional e, assim, compor a resposta ao

guestionamento central do estudo.

A salde, entendida como o tempo da vida e seu percurso
(CONTANDRIOPOULOS, 2000), constitui o fio condutor do estudo. Esta concepgéao
€ capaz de envolver a deficiéncia como parte do percurso da vida humana que, além
dos elementos fisicos e bioldgicos, é determinada por fatores sociais, econdmicos,

culturais, historicos e politicos.

Nesse sentido, as necessidades de salde, conjunto de carecimentos, algo
reconhecido como falta e que precisa ser corrigido mediante intervencdo (MENDES-
GONCALVES, 1992, 1994), atravessam as subjetividades para alcancar o espaco
politico, constituido por diferentes modalidades de disputas, inclusive as disputas de
sentido e de valores.

As necessidades de saude das PcDs, enquanto dimensdes do adoecimento
humano e de suas estratégias de estabelecer novos modos de andar na vida
(CANGUILHEM, 2012), passam, no debate publico das Conferéncias dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, por procedimentos de traducdo tanto para possibilitar a

construcdo de consensos entre os interesses divergentes, quanto para configurar
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propostas. Desse modo, séo tentativas de demonstrar ao poder publico “o que nos
falta” e “como queremos nossa politica”. Na arena publica, o debate dos
participantes expressa a superacdo e o tensionamento do bindmio formado pelo
modelo biolégico e pelo modelo emancipatoério: a saude constitui, assim, a linha de

(des) equilibrio examinada neste trabalho.

Método

O estudo, de natureza qualitativa, foi realizado mediante analise documental,
e observagdo participante, configurando-se como uma pesquisa colaborativa.
Segundo Franco (2005) e Horikawa (2008) trata-se de um modelo de investigacdo
voltado para transformar a realidade mediante emergéncia dialégica da consciéncia

dos sujeitos, 0 que exigird do pesquisador assumir também o lugar de participante.

Foram analisadas as Conferéncias Nacionais dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, realizadas em 2006, 2008 e 2012, a partir dos respectivos relatérios,
focalizando as propostas relacionadas a saude. Na Il Conferéncia, realizou-se
observacéo participante e registros em diario de campo mediante gravacdo apos
cada dia da Conferéncia, com o intuito de aprofundar a compreensédo desse férum
participativo identificando suas normas e estruturas de funcionamento além das

principais tensdes e debates.

A andlise articula elementos da luta politica das PcDs a dimensdes
operacionais da politica de saude, e configura as demandas sobre salde como
traducdo das necessidades para uma linguagem passivel de ser acolhida na gestao
do sistema. As propostas das Conferéncias sdo classificadas em cinco dimensodes
gue podem ser articuladas aos componentes do sistema de servicos de saude
(TEIXEIRA & JESUS, 2010) - Infraestrutura, Gestao, Financiamento, Organizagéo e
Prestacdo de Servicos. Ao mesmo tempo, as dimensodes refletem lutas cotidianas
das PcDs e apontam para a taxonomia, proposta por Cecilio (2001), que estabelece
quatro conjuntos de necessidades de saude: boas condi¢cdes de vida, acesso a

tecnologia de saude, criacdo de vinculos e graus crescentes de autonomia.

O artigo, organizado em trés sessdes, apresenta incialmente elementos do
debate tedrico sobre PcD e necessidades de saude. As duas sessdes seguintes sao

by

dedicadas a contextualizagcdo das Conferéncias dos Direitos da Pessoa com
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Deficiéncia enquanto espacos de expressdo de necessidades de saude e discutir os

temas identificados conforme os eixos analiticos.

Salude da Pessoa com Deficiéncia: necessidades e tensoes.

O aumento da populacdo de PcDs € expressivo nos ultimos 10 anos. A
estimativa da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) em 2011 é de que 15% da
populacdo mundial tém, pelo menos, um tipo de deficiéncia, quando até 2000
estimava-se 10% (OMS, 2012). No Brasil, o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), através do Censo de 2000, registrou 14,48% da populacdo com
algum tipo de deficiéncia e em 2010 esse indicador avanca para 23,92% da

populacao residente (Fontes: Censo 2000 e Censo 2010).

O Relatério Mundial sobre Deficiéncia (OMS, 2012) afirma que as mudancas
no perfil epidemiol6gico em nivel mundial podem ser responsaveis por agravos que
determinam novas deficiéncias. As causas externas, as doencas cronicas e 0
envelhecimento da populacdo estdo na base do importante aumento da populacao
com deficiéncia em todo o mundo. Na mesma direcao, a prevaléncia de deficiéncia
pode estar associada a avancos cientificos e tecnoldgicos além do protagonismo
das PcDs, que possibilitam maior longevidade e visibilidade desta populacéo.

A mudanca no perfil demografico nacional e internacional é desafiadora tanto
para pensar os motivos do aumento da populacdo com deficiéncia, quanto para
discutir a formulagcédo e implementacdo de politicas publicas na via de garantir os
seus direitos e de consolidar o caminho de subverséo da condicéo de subalternidade

a qual as PcDs tém sido submetidas.

Construidas sob a égide da normalidade e do modelo biomédico, as
respostas sociais a deficiéncia foram estabelecidas como intervengfes sanitarias.
Tais intervencdes, em diferentes épocas e formacdes socioculturais, inclusive no
Brasil, conduziram ao exterminio de pessoas consideradas “anormais’ e
ameacadoras a ordem, a praticas eugénicas, a institucionalizacdo total e ao
disciplinamento dos corpos. (LOBO, 2008, AGUADO DIAZ, 1995, ARANHA, 2001,
ROCHA, 2006).
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A conformacdo do modelo explicativo social da deficiéncia constitui uma
reacdo coletiva as praticas opressoras e corretivas. Agentes sociais e politicos, a
partir da década de sessenta, afirmam a autonomia das PcDs (DINIZ, 2007,
ABBERLEY, 1997, ROCHA, 2006) conformando novos padrdes de relacdo social
sobre o tema. Refuta-se a ideia de incapacidade individual e a dimensao corretiva é
ressignificada a partir das possibilidades concretas de participacéo e da eliminagao
das barreiras consolidadas historicamente. Em outras palavras, a acdo politica,
ostensiva ou oculta, consolidou novas bases conceituais sobre deficiéncia que
reivindicam o reconhecimento do sujeito, de modo que o corpo com deficiéncia nao

se configure como um objeto de intervencdes normalizadoras.

Entretanto, prevalece, tanto na pratica social quanto nas acdes e servicos de
saude, a relacdo entre deficiéncia e desvio fundamentada no “sick role model”, que
sustenta a ideia de dependéncia e desobriga as PcDs da ocupagédo do seu lugar de
sujeito ativo e cidaddo de direitos (BARNES, 1990). Essa condicdo reduz
possibilidades de vocalizacdo das necessidades de saude, alimentando um ciclo

acritico de respostas sociais pouco resolutivas, fragmentadas e ainda opressoras.

As acdes de reabilitacdo fundamentadas em modelos corretivos se tornaram
as respostas hegemadnicas a condicao de deficiéncia e reproduziram esse modelo.
Herdeiras da l6gica da institucionalizacédo total da PcD, a reabilitacao tradicional
pressupfe intervencdes individualizadas, com alta densidade tecnoldgica e custo
qgue reproduzem a ideia de deficiéncia como incapacidade e ndo se comprometem

diretamente com a redugé&o ou eliminag&o das barreiras sociais (ROCHA, 2006).

O SUS, apesar da crescente incorporacdao da perspectiva de reorganizacao
de modelo assistencial (TEIXEIRA, 2006), pouco avanca em relacdo a integralidade
do cuidado a saude da PcD. Mantém-se a reabilitacdo distanciada e estranha a
atencéo béasica e aos demais componentes do sistema de salude (PEREIRA, 2009).
Ainda que a recente Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2012)
possa representar relativo avango no sentido superar a invisibilidade do segmento
na atencdo basica, no ambito hospitalar e na urgéncia e emergéncia, os dispositivos
de financiamento e normatizacdo estabelecem a centralidade nos servigcos
especializados de reabilitacdo, reproduzindo um modelo distante da integralidade do

cuidado.
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Othero e Ayres (2012) apontam, com base em estudo sobre historias de vida,
que as necessidades de saude das PcDs extrapolam o “cardapio” restrito de
reabilitacdo de funcbes. Estdo voltadas para um conjunto de acdes e valores que
conectam a saude (incluindo as tecnologias reabilitadoras) as amplas possibilidades
de autonomia, acesso e de cuidado integral “para além da deficiéncia” (p.226) sem

desconsiderar as especificidades.

Heller (1982), em seu estudo sobre as necessidades em Marx, procede a uma
classificacdo que distingue as necessidades existenciais, baseadas no instinto de
autoconservagdo, daquelas propriamente humanas. Estas dltimas, com o
desenvolvimento do capitalismo, tornam-se mais evidentes em seu aspecto
qguantitativo (poder, dinheiro e posse). Isso equivale a dizer que as necessidades
propriamente humanas (afetividade, jogo, prazer) tendem a ser subsumidas pelas
necessidades alienadas (HELLER, 1982), criando um ciclo de consumo acritico e
insatisfacdo generalizada (HELLER & FEHER, 2002).

No cuidado a saude, o resultado da intervencdo € reconhecido como
necessidade reiterando a prépria busca por intervencdo, “numa conexao circular
entre a organizacdo da producdo, a oferta ou distribuicdo de servicos e 0 seu
consumo” (SCHRAIBER & MENDES-GONCALVES, 1996 p. 30). As necessidades
passam a ser instauradas com base na producdo de servi¢gos, onde estédo incluidos
valores quanto ao cardapio ou padrdo das necessidades, em conformidade com o

valor atribuido a sua satisfacao.

Em contraposicdo a reproducdo acritica de carddpios de necessidades,
Schraiber e Mendes- Gongalves (1996) apontam para a “criagdo de espagos de
emergéncia de necessidades na organizacdo da producdo” em saude, a partir do
reconhecimento dos “carecimentos pertencentes a vida cotidiana” (p. 33) que nao
estdo incorporados nas ofertas dos servicos. Nesse sentido, Cecilio (2001) propde a
formacdo de vinculos entre usuéarios e profissionais como possibilidade de se
considerar a “cesta de necessidades” (p.116) do usuéario onde estdo presentes as
necessidades ainda ndo reconhecidas como demanda pelos préprios usuarios e por
profissionais, dentre os quais se devem incluir gestores e formuladores da politica de

saude.

Os tensionamentos entre as respostas do modelo tradicional de reabilitacao,
gue normaliza para depois integrar (ARANHA, 2001, BARNES, 1990) e as novas



94

possibilidades de atencdo pautadas na integralidade possibilitam a emergéncia de
novas “cestas de necessidades”. A perspectiva emancipatéria posta pelo modelo
social da deficiéncia (HUNT, 1966, ABBERLEY,1997) considera as especificidades
das PcDs e busca ampliar as suas possibilidades de autonomia em tempo real e na

vida real a partir da superacéo das barreiras socialmente instituidas.

Tais elementos podem ser traduzidos em valores e praticas que considerem a
autonomia e os modos de vida dos sujeitos, a partir do acesso a tecnologias de
cuidado com diferentes densidades como direitos constituidos, além da superacao
de acbes pautadas nos modelos corretivos, distanciados da atencdo bésica
(ROCHA, 2006, PEREIRA, 2009, OTHERO & AYRES, 2012).

Na perspectiva macro politica, a incorporacdo de novas necessidades
transmutadas como tecnologias de cuidado, e, igualmente a garantia de acesso a
tecnologias ja existentes requerem a vocalizacdo das necessidades mediante
participacdo de diferentes atores no espaco politico. Trata-se da qualificacdo da
“estratégia politica da inclusao social [...] capaz de a um s6 tempo coletivizar suas
reivindicacdes, institucionalizando-as no interior do Estado” (PINHEIRO ET ALL,
2005).

As Conferéncias Nacionais dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia: a

configuracdo do espaco de debates.

As Conferéncias de politicas publicas setoriais compdem o aparato da
participacéo institucional que se consolida no Brasil desde a redemocratizacéo.
Consideradas, numa perspectiva otimista, como arenas deliberativas com
representacbes do interesse geral, ou, na Visdo cética, como arranjos
neocorporativistas (CORTES & GUGLIANO, 2010) os féruns participativos séo
dispositivos formais de deliberacédo publica na conjuntura democratica brasileira.

As trés Conferéncias Nacionais dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
foram realizadas em 2006, 2008 e 2012. Mediante convocacgéo inicial do Conselho
Nacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia, ocorreram Conferéncias desde a

esfera municipal até a nacional, organizadas a partir dos respectivos Conselhos.

Entretanto, uma vez que ndo ha legislagdo nacional unificada referente a

participagdo das PcDs mediante Conselhos e Conferéncias, a realizagdo das
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etapas municipais e estaduais ndo é obrigatéria, tampouco a prépria Conferéncia
Nacional o é. Embora as trés Conferéncias Nacionais contassem com a participacao
das vinte e sete UFs, ndo foram realizadas Conferéncias em todos os municipios ou

territorios.

Em outras palavras, a realizacdo dessa Conferéncia temética implica num
grande esforco acumulado durante anos de articulacdo desde o nivel local, tanto no
sentido de mobilizar a participacdo politica das PcDs em cada territorio, quanto em
convencer o poder publico da relevancia da realizacdo das Conferéncias. Salvo para
as UFs com maior tradicdo democratica, estar numa Conferéncia pode significar um

enorme esforco individual e coletivo.

As Conferéncias dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia sdo, assim,
carregadas de significados festivos que traduzem a superacéo de adversidades e do
precério reconhecimento do direito a participacéo. Tais significados se associam as
posturas aguerridas manifestadas nos discursos de reducdo das condicbes de
privacdo das PcDs ali representadas, mas que refletem tensionamentos entre a
consolidacdo da concepcdo ampliada da deficiéncia e a defesa de praticas

assistencialistas ou excludentes.

A composicao paritaria e plural das Conferéncias, associada a sua estrutura a
partir de eixos tematicos relacionados aos setores da acdo governamental indicam
gue se esta diante de espacos destinados a vocalizar necessidades e organizar
demandas direcionadas aos espacos decisérios. A analise e aprovacdo das
propostas trazidas desde a etapa municipal traduz etapas do jogo democratico
(BOBBIO, 1986) mediante garantia de espaco para dissenso, negociacgao,
composicdo de novos consensos e, finalmente, submissdo a votacao entre aqueles
previamente considerados aptos para a tarefa. As Conferéncias podem, portanto,
ser compreendidas como espacos democraticos voltados para a construcdo de
correlagcdo de forcas a fim de incluir temas na Agenda Governamental, um dos
momentos da pré-decisdo (KINGDON, 1995).

Deve-se considerar também que as Conferéncias sdo configuradas como
espacos para legitimacdo de politicas governamentais definidas, em geral, sem

ampla participacéao.
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As trés Conferéncias analisadas tiveram estrutura diferenciada entre si, em
relacdo ao modelo de conducdo dos debates e de eixos tematicos. Entretanto, ha
alguns elementos comuns que caracterizam um rito de legitimacédo de politicas tais
como, o pronunciamento de autoridades e/ou celebridades nacionais, a realizacao
de palestras de académicos, militantes e representantes governamentais com o
objetivo de subsidiar os debates de cada eixo tematico. Além disso, todas as
Conferéncias estiveram associadas a politicas nacionais voltadas para o segmento,

conforme apresentado no quadro 1 a seguir.

Quadro 1 - Conferéncias Nacionais dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia por temas
centrais, agdes governamentais e eixos

Ano Tema/Titulo Acéo governamental Eixos teméticos
associada

Turismo; Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS); Estatuto
das PcD; Educacéo Inclusiva; Passe

Livre Interestadual; Atuacdo do
Campanha Nacional De Ministério Pablico, Sistema Unico de
Acessibilidade (2006)* Saude; Inclusédo escolar no ensino

Médio; Acessibilidade; Tecnologia

Assistiva; Convencao sobre os

Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
Juventude; Deficiéncia Auditiva e
Linguagem

Acessibilidade: Vocé
2006 também tem
compromisso

Incluséo, participacéo

: . Agenda Social
e desenvolvimento:

Saude e Reabilitacdo Profissional,

2008 um novo jeito de Direitos de Clda.dqpla. Educacéo e Trabalho; Acessibilidade.
Pessoas com Deficiéncia
avancar. (2007)
Um olhar através da Educacéo; Esporte, Cultura e Lazer;
~ Trabalho e Reabilitacdo Profissional;
Convencgao sobre o0s . . NS
o . . Acessibilidade; Comunicagéo;
Direitos das Pessoas Plano Nacional Viver sem . b
2012 NI S Transporte e Moradia; Saude,
com Deficiéncia da Limites (2011) ~ N
. Prevencédo, Reabilitacdo, Ortese e
ONU: novas . . N
erspectivas e Prétese; Seguranga e Acesso a
P dgsafios Justica; Padré@o de Vida e Protecao

Social.

*Lancamento durante a Conferéncia

Fontes: Relatérios das Conferéncias Nacionais dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia.
Elaboracgdo prépria deste estudo.

Durante a | Conferéncia realizou-se o langamento de uma campanha nacional
estratégica para possibilitar assimilacdo das determinacdes do decreto 5.296
(BRASIL, 2004) cujo objeto é a regulamentacdo da acessibilidade das PcDs. A I

Conferéncia foi associada a Agenda Social para o segmento (BRASIL, 2007) que,
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lancada um ano antes, destinou recursos e articula as acdes governamentais
existentes. Devido a proximidade da ratificacdo no Brasil da Convencao sobre os
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, esta pode ser considerada como a Conferéncia

da Convencao.

Finalmente, a Ill Conferéncia apresenta forte associacdo com o Plano Viver
sem Limites (BRASIL, 2011) nos discursos dos representantes do poder publico,
mas, principalmente, nos dispositivos de comunicacdo visual que permitem
guestionar se 0 evento € uma Conferéncia ou um encontro sobre o referido plano

nacional.

Essas circunstancias sdo capazes de revelar que, em relagdo aos momentos
do ciclo da politica (KINGDON, 1995, PINTO, 2004), as Conferéncias também
tendem a configurar o momento da legitimacdo de politicas mediante arranjos
neocorporativos, sutis ou ostensivos, que recebem forte influéncia dos governos a
fim de intermediar interesses entre os diferentes atores sociais (CORTES &
GUGLIANO, 2010).

Nota-se, em relacdo aos temas, que a | Conferéncia apresentou detalhamento
de questdes relativas aos direitos e lutas das PcDs, num esfor¢co de elucidar os
elementos ja presentes na operacionalizacdo das politicas publicas. Na I
Conferéncia foram adotadas trés grandes linhas de debate que aglutinam &reas
finalisticas distintas, mas que sao correlacionadas na préatica social. Na ultima
Conferéncia, os temas estdo mais proximos das areas finalisticas da acéo

governamental.

Em 2006, o eixo denominado “O SUS e a Pessoa com Deficiéncia” fortalece a
superacao da perspectiva caritativa ou previdenciaria com a qual esteve vinculada a
atencdo a Pessoa com Deficiéncia (ALMEIDA, 2000). A reabilitacdo no SUS como
uma resposta social relevante para PcDs, assim como 0 acesso a orteses, proteses
e meios auxiliares de locomocao, sao os elementos mais presentes nas propostas.
Ao tempo em que sdo reproduzidos cardépios existentes, é apontada a atencéo
basica como um espaco potente para o cuidado a este segmento em igualdade com

as demais pessoas.

Na Il Conferéncia (2008), saude e reabilitacdo profissional compdem um unico

eixo, retratando a forte presenca do modelo de medicina previdenciaria na qual a
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reabilitacédo era, exclusivamente, uma ferramenta para retomar condi¢des de higidez
e retorno as atividades laborais. Deve-se destacar, contudo, que as propostas de
saude e de reabilitacdo profissional formaram dois blocos distintos no relatério final.
Contudo, esta Il Conferéncia se afasta do debate sobre atencéo basica e amplia a

discusséo sobre o0 acesso a reabilitacao e atencao especializada.

Em 2012, o eixo denominado “Salde, Prevencdo, Reabilitagdo, Ortese e
Protese” anuncia a necessidade de uma visdo mais ampliada da saude.
Apresentacfes orais de académicos e militantes que antecederam os debates
buscaram associar o0 modelo social da deficiéncia com os principios do SUS, ao
passo que as apresentacdes de representantes governamentais informaram sobre o
processo de implantacdo da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia
vinculada ao Plano Nacional Viver sem Limites. Os debates reaproximam as
Conferéncias anteriores uma vez que tanto abordam a reabilitacdo e o acesso as
Orteses e proéteses, quanto aprofundam a relevancia da atencdo basica no cuidado
das PcDs.

“O que queremos e como queremos”

As propostas das Conferéncias analisadas sao textos que apontam para
momentos operacionais. Ha proposicdes dirigidas ao poder publico, e, igualmente,
ha as que se dirigem ao préprio movimento social, aos Conselhos e a sociedade em
geral no exercicio do seu poder de fiscalizador e demandatario da politica publica.
Em ambos os casos, os textos remetem ao “que falta” no cotidiano das PcDs e

configuram possibilidades de intervencao.

Foram 136 propostas sobre saude analisadas nas trés Conferéncias, sendo
35 em 2006, 10 em 2008 e 91 em 2012. Algumas propostas sao formuladas com
textos longos que incluem diferentes temas e areas de atuacdo. Sao, também,

identificadas propostas muito semelhantes entre si.

As propostas foram organizadas a partir dos temas e nucleos de sentido, em
cinco dimensdes apresentadas no quadro 2. Com excecado da primeira, denominada
“‘Definicdo de deficiéncia”, as dimensbes foram subdivididas conforme

especificidades presentes no conjunto das propostas.
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A estruturagcdo das propostas corresponde ao exercicio de denuncia e
anuncio (FREIRE, 1997) dos cidaddos. Séo revelados problemas e fragilidades na
Prestacdo de Servicos de Saude que se articulam aos demais componentes do
sistema. Ao mesmo tempo, as dimensdes da vida cotidiana estdo expressas nas
propostas e correspondem a ampliagdo da autonomia, ao acesso as tecnologias,
melhores condigdes de vida e vinculos com os profissionais (CECILIO, 2001),

conforme discutimos a seguir.

Quadro 2 - Dimensdes das propostas relativas a saude nas Conferéncias Nacionais dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006, 2008 e 2012).

Definigéo de deficiéncia

Participacdo politica

Participacdo plena
Acesso/Acessibilidade

Atencao Bésica
Saude Bucal
Modelo assistencial Saude Sexual e Reprodutiva
Diversificagcdo de estratégias de
Atencéo a salde cuidado
Promoc¢éo da Saude
Prevencéo

Reabilitacdo e Ajudas Técnicas (Orteses, proteses, meios
auxiliares de locomocéo e dispositivos de ostomia)

Financiamento

Planejamento X : ~
Sistema de informacéao

Producéo e disseminacédo de Pesquisas

conhecimento Formagéo profissional

Fonte: elaboracdo prépria deste estudo.

Definicdo e diagnostico de deficiéncia

As propostas que compfem este nucleo estdo presentes na | e Il
Conferéncias e envolvem a relacdo entre patologia/agravo e deficiéncia e ao
conjunto de saberes do campo da saude legitimados para classifica-las (AGUADO-
DIAZ, 1995).

S&o propostas cuja materializagdo implica em mudancas estruturais no
sistema, incluindo legislacdo e articulacdo intersetorial. Objetivamente estdo

voltadas para a (1) inclusdo, no conjunto de PcDs, de grupos de individuos
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acometidos por patologias, tais como pessoas com transtornos mentais,
hemoglobinopatias e doengas ocupacionais; (2) utlizagdo da Classificagao
Internacional de Funcionalidade (CIF) para a definicdo de deficiéncias tanto em
relacdo a emisséo de laudos para pericia previdenciaria ou beneficios assistenciais,

qguanto definicdo de protocolos assistenciais.
Participacao Plena

Esta dimensao corresponde tanto a participacdo politica das PcDs, quanto as
condicdes gerais de acesso e acessibilidade as acdes e servicos de saude. S&o
propostas coerentes com o ideal de participacdo em todas as esferas da vida em

igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas (BRASIL, 2008).

Participacdo Politica

Em 2006, sdo duas propostas relativas a participacdo das representacdes do
segmento nas discussGes or¢camentarias, desde o nivel municipal, no sentido de
ampliar recursos e agdes vinculadas a sua saltde. E apontada a intencdo de
democratizar a elaboragao de instrumentos de planejamento como Plano Plurianual,

Plano de Desenvolvimento Urbano e Lei de Diretrizes Or¢camentarias.

Na Conferéncia de 2012, também sdo duas propostas, uma relativa ao
fortalecimento dos Conselhos de Direitos para acompanhar a implementacdo das
acOes da saude presentes no Plano Viver sem Limites, e a segunda reivindica a

publicizacédo do uso de recursos da saude destinados as acfes para PcDs.
A 1l Conferéncia ndo apresenta propostas nesta dimenséao.

As propostas vinculadas a este tema expressam a perspectiva da construcao
de uma cidadania ativa das PcDs e transparéncia das acdes governamentais.
Refletem a necessidade de ampliar graus de autonomia e melhoria das condi¢des

de vida, apontando para o sistema de saude nos aspectos relativos a estrutura

politico administrativa.

Acesso e Acessibilidade
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O debate sobre acesso e acessibilidade envolve as necessidades sentidas no
enfrentamento cotidiano das barreiras sociais. Estdo presentes nas trés
Conferéncias e envolvem um volume grande de propostas vinculadas,
principalmente, as tecnologias de comunicacdo nos servicos e acbes de saude
(incluindo bulas de medicacbes) para garantir 0 acesso a pessoas cegas e com
surdez — uso de Braille, Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS) e softwares acessiveis.
Sao apresentadas, também, as questdes de infraestrutura como adequacao dos
espacos fisicos, equipamentos urbanos além da formacédo de vinculos para garantir

atencdo humanizada para PcDs.

Atencao a saude

Compde o conjunto mais amplo de propostas tanto em volume, quanto em

detalhamento e sentidos. A discussdo sobre Modelo Assistencial apresenta

elementos relativos a uma nova “cesta de necessidades”. E reivindicada a utilizagéo
gerais de sua saude “para além da deficiéncia” (OTHERO &AYRES, 2012). A partir
dai sdo apontadas como necessarias, estratégias de cuidado para prevencdo de
agravos, diagnéstico precoce e reabilitacdo. As propostas tratam também da
articulacdo com os servicos de reabilitacdo de modo a tornar sua acao mais
resolutiva e préoxima a realidade das PcDs, incluindo o acompanhamento e a

adaptacao cotidiana de 6rteses, proteses e meios auxiliares de locomocéo.

preconceitos relativos a sexualidade das PcDs. Trata-se de afirmar o
empoderamento dos individuos sobre seus corpos, mediante a reivindicacdo de
equipes de saude instrumentalizadas para considerar a sexualidade como dimenséao

da vida humana.

pautada a inclusdo de Praticas Integrativas e Complementares (PIC), tais como

acupuntura, musicoterapia e cromoterapia para 0 segmento. Reivindicam-se
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também a hidroterapia e equoterapia, cuidados que ndo compdem atualmente o
conjunto de procedimentos do SUS.

Promocdo da Saude

As propostas séo relativas as praticas de educagdo e comunica¢do em saude,
voltadas para o esclarecimento da populacdo em geral sobre as deficiéncias, modos

de prevencao e procedimentos que favorecem a incluséo.

Prevencéo

Esta subdimensdo envolve a incorporacdo e ampliacdo de acesso a
tecnologias de prevencao de deficiéncias, bem como a atencdo adequada a agravos
potencialmente incapacitantes. Desde as tecnologias mais densas como as Triagens
Neonatais (Testes do Pezinho, Orelhinha e Olhinho), equipes hospitalares e
ambulatoriais especializadas, exames complementares, vacinas, até as de menor
densidade tecnoldgica como a escuta qualificada e cuidados adequados, as
propostas se referem ao direito a salde numa perspectiva ampla, ndo apenas para

PcDs, mas para garantir o direito a melhores condi¢fes de vida e cuidado.

Reabilitacdo e Ajudas Técnicas

A reabilitacdo e as ajudas técnicas s@o reconhecidas e reafirmadas como
tecnologias capazes de produzir novos “modos de andar a vida” (CANGUILHEM,
2012, PEREIRA, 2009). Nas propostas apresentadas, esta revelado o precario
acesso a esses servigos especializados e a sua centralizacdo em espacgos urbanos.
Emergem reinvindicacbes de ampliacdo dos servicos e diversificagcdo de
profissionais para composicdo das equipes. Sdo propostas reveladoras da
superespecializacdo do espaco da reabilitacdo, como também da expectativa de sua

maior resolutividade.

Em relacdo as ajudas técnicas (Orteses, proteses, meios auxiliares de

locomocéo e dispositivos para ostomia), além da ampliacdo do acesso e do volume
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de recursos, sado contundentes as propostas relativas a qualidade do material

fornecido e a incorporacdo de novas tecnologias mais resolutivas.

Planejamento

Ha, entre os conferencistas, a compreensdo de que as melhorias na
prestacdo dos servicos requerem o dimensionamento dos problemas a serem
enfrentados e a definicdo de recursos. As propostas relativas aos sistemas de
informacédo denunciam, desde a | Conferéncia, a auséncia de dados fidedignos
sobre incidéncia e prevaléncia de diferentes tipos de deficiéncia desde o nivel
municipal. As propostas sdo direcionadas para estruturacdo de bancos de dados

capazes de subsidiar o planejamento e distribuicdo equitativa de recursos.

Articula-se ao elenco de propostas outro tema relativo ao financiamento de

acOes para PcDs. O aumento do volume de recursos financeiros, sobretudo para as
ajudas técnicas, ocupa destaque central. Debates sobre a transparéncia na
utilizacdo dos recursos e a articulagdo com lutas mais amplas do SUS, tais como a
regulamentagcdo da Emenda Constitucional 29, também estdo presentes nas

Conferéncias.

Producéao e Disseminacédo do Conhecimento

Produzir e disseminar conhecimento sédo preocupacdes que emergem a partir
da Il Conferéncia mediante proposicdes de realizacdo de pesquisas clinicas,

epidemioldgicas e voltadas para desenvolvimento de novas tecnologias.

Em relacdo a formacdo profissional, as propostas refletem a sensacédo de

desconforto das PcDs diante de profissionais formados, em matrizes curriculares e
na pratica social, numa perspectiva normalizadora com pouca preocupag¢do com a

diversidade.

LIBRAS, CIF e Autismo séao os principais temas sugeridos para inclusdo em
matrizes curriculares da formagédo universitaria e de educagdo permanente em

saude. Além desses, a formagdo de técnicos ortesistas e protesistas e a
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regulamentagao da profissdo para o SUS indicam a necessidade de ampliar e
qualificar a atencao.

Este ultimo conjunto de propostas permite vislumbrar a educacdo como uma

necessidade relevante para a construcéo de possibilidades emancipatérias.

Consideracdes finais

As PcDs vém ao longo da histéria enfrentando construcdes sociais, culturais e
politicas que lhes impede a participacdo plena. As lutas de grupos representativos
do segmento contribuem para “encarar a deficiéncia como uma questdo de direitos
humanos” (OMS, 2012, p. 27) e impdem o desafio da materializacdo dos direitos das

PcDs em relacédo a saude.

As Conferéncias expressaram importantes lacunas, incialmente, relativas ao
proprio modelo da participagdo institucional, permeével a cooptacéo e herdeiro de

uma precaria tradicdo participativa nos niveis locais.

Em seguida, as propostas desenham um cenario dialético de anuncio e
denuncia (FREIRE, 1997). A escassez de servi¢cos e/ou a sua baixa resolutividade
turvam as proposicoes focalizando os saberes e préaticas consolidados. Ao tempo
em que esta posto o risco de limitar a emergéncia das necessidades historicamente
negativadas e manter cardapios acriticos (SCHRAIBER & MENDES-GONCALVES,
1996), a dimensdes da vivéncia do sofrimento estimulam a imaginacdo utépica e
anunciam novas possibilidades de cuidado, espelho das necessidades propriamente
humanas de viver plenamente com o mais alto grau de saude que se possa alcancar
(HELLER, 1982, CECILIO, 2001, BRASIL, 2008).

O debate publico sobre as necessidades de saude nas trés Conferéncias
Nacionais constitui uma das conquistas do segmento na direcdo da democratizacao
de politicas e da consolidacdo de canais participativos. Entretanto, precisam ser

mais que isso.

O esforco das Conferéncias impde o desafio de construir e consolidar de
respostas sociais as PcDs articuladas e coerentes com as necessidades de saude
ali debatidas. Trata-se de compreender que as Conferéncias ndo se esgotam nas

propostas, mas envolvem a constituicAio de novos processos cotidianos de
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articulagéao e presséo para incluir os anseios das PcDs, devidamente legitimados no
espaco democratico, nos processos decisorios.
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2 CONSIDERACOES FINAIS

CONSELHOS DOS DIREITOS DA PESSOA COM DEFICIENCIA: ENTRE O
CETICISMO E A ESPERANCA.

A andlise empreendida neste estudo suscita uma importante inquietacao:

Podemos ser esperancosos em relacdo a institucionalidade democratica que os

Conselhos dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPD) representam?

Os sentidos da esperanca e do ceticismo extrapolam, na simbologia da nossa
indagacao, a perspectiva da relacdo entre participacdo e governanca. A perspectiva
deste bindbmio foi traduzida por Cortes (2006) ao classificar a literatura sobre
Conselhos em duas vertentes, a dos céticos e a dos esperancosos. Nosso trabalho
se identifica, sobretudo, com o reconhecimento das possibilidades do momento
presente para a consolidagdo de um futuro capaz de transformar qualitativamente a

sociedade a partir de projecdes palpaveis e necessérias (BLOCH, 1996).

A esperanca traduzida por Bloch (1996) como um principio e, portanto, um
elemento mobilizador para a analise do tempo presente para uma projecdo de
futuro, implica num convite para a construcdo do aqui e do agora. Trata-se,
conforme propde Gramsci (2011) do “dever ser’, que para superar a condicdo de
“veleidade, desejo, miragem” necessita “aplicar a vontade a criagdo de um novo
equilibrio de forcas realmente existentes e atuantes” de modo que o dever ser seja
concreto pois “somente ele é histéria em ato, e filosofia em ato, somente ele é

politica” (p.35).

A esperanga e o ceticismo, também alusivos ao pensamento gramsciano
sobre pessimismo da inteligéncia e otimismo da vontade, estabelecem condi¢des

para refletir sobre as possibilidades dos CDPDs ndo serem o etcetera.

Quando foi escolhida, propositalmente, a forca da expressdo de Crespo
(BRASIL, 2010) sobre o lugar de etcetera ocupado pelas Pessoas com Deficiéncia
(PcD) na participacdo politica, buscou-se, sobretudo, pontuar o questionamento
desta tese. Afinal, estava a aludida autora, ela propria, enquanto Pessoa com
Deficiéncia, referindo-se como pessoas estavam no lugar de coisa, do restante, de

outras coisas mais. Sabe-se que, improprio para ser aplicado as pessoas e correto
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para referéncia a coisas, guardou o “etcetera” adjetivador do lugar das PcD, a
expressao sintética e reveladora de um modelo caduco a ser superado. Diante da
recusa a sujeicdo dos corpos e da vida, desenha-se, define-se e determina-se
caminhos para consolidacdo da autonomia. Estes caminhos, rotas de
empoderamento, vao sendo traduzidos em um projeto emancipatério configurado no
respeito a dignidade da pessoa humana, na igualdade perante a lei e na
consideracdo da deficiéncia como parte da condicdo humana e do percurso vital.

Esse é o legado do passado, que nos implica a construir um futuro.

A exigéncia de novos patamares civilizatérios pautados na equidade é
incorporada como luta politica das PcDs, que reivindicam, entre outros elementos, o
controle publico da acdo estatal mediante CDPDs. A construgcdo dessa nova
institucionalidade sé se tornou possivel no processo democratico que, apesar dos
tensionamentos, guarda uma condicdo diferenciada para o segmento de PcD,

mediante a qual ha uma chancela dindmica e continua.

Diante do questionamento de Ramos-Mendes (2007) sobre “em que medida a
representacdo politica moderna contém um potencial emancipatoério e igualitario”
(RAMOS-MENDES, 2007 p.146-147) identifica-se, in casu, que a instancia CDPD
responde no contexto estudado. A resposta revela que, diante da moldura do tempo
e do lugar em que foram estudados os CDPDs, este potencial emancipatério e
igualitario existe na medida do processo de integracdo do modelo social da
deficiéncia. Em processo de alfabetizacéo civica, as PcDs vao se filiando a um novo
status politico, vocalizando bandeiras que antes ficavam circunscritas ao plano

subjetivo, para o plano coletivo.

Nessa fotografia do tempo presente, identifica-se que os CDPDs séao

by

animados por um projeto emancipatorio relativo a superacdo de barreiras de
opressao e estdo alinhados a participacdo. Contudo, a participacao institucional ndo
configura um movimento simples e linear, trata-se, ao contrario, conforme discute
Elenaldo Teixeira (1997) de

um processo contraditério, o que envolve uma relagdo multifacetada de
poder entre atores diferenciados por suas identidades, interesses, valores
gue se expressam por varias formas, conforme suas capacidades e
condicdes objetivas do regime politico em que estdo inseridos. (TEIXEIRA,
1997,p. 184)
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Em que pese o reconhecimento do potencial emancipatério do CDPD, ha
elementos que traduzem as diferentes contradi¢cdes, refletindo, sobretudo,

assimetrias de poder desfavoraveis as PcDs.

Vive-se o exercicio do novo patamar do cidaddo, que busca superar a forca
constritiva do modelo explicativo anatdmico e biomédico da deficiéncia e o seu
postulado da incapacidade. O controle publico da acdo governamental carece de
uma producdo de conhecimento implicada com mudancas, capaz de potencializar a

acao de sujeitos sociais, conforme nos afirma Santos (1989).

Tendo o conhecimento consolidado a condicdo de subalternidade e,
igualmente, assimilado a construcdo de outro modelo explicativo de deficiéncia, hoje
ha uma nova demanda. A afirmacédo da autonomia das PcDs na pratica social e 0
debate sobre a materializacdo dos direitos mediante politicas publicas estdo a
demandar um avanco na producao cientifica sobre o tema. Apesar da multiplicidade
da producdo nos dultimos 25 anos, a auséncia de financiamento especifico

constrange avancos na pesquisa e revela uma nova subalternidade.

Os CDPDs representam um esforco para formar e manter uma trincheira na
defesa de direitos. Esta outra fotografia contemporénea, o Conselho como coalizéo,
revela-se por uma pluralidade de agentes na composicdo da institucionalidade.
Demonstra-se a transversalidade do tema e o0 espaco de possiveis tensionamentos,

conflitos e aliancas.

Contudo, o formato institucional e os jogos de poder arriscam a submisséo do
projeto emancipatério a legitimacao acritica de politicas frente a baixa assertividade
na utilizagdo dos recursos disponiveis no Conselho para a proposicdo e

implementacdo de mudancgas emancipatérias.

A saude debatida nas Conferéncias, acdo convocada a partir dos Conselhos,
inicia um rito de despedida da reabilitacdo do coitado e de acolhida a habilitacdo do
cidaddo. Apesar de mantido o risco de legitimacao acritica de praticas e politicas, a
traducdo das necessidades em demandas insiste no anuncio e na imaginacao
utdpica de uma atencdo a saude emancipatéria na via da superacdo do imaginario

da incapacidade.
Ha um futuro a construir. A esperanga nos projeta nele.

Ha4 um presente a consolidar, o ceticismo nos permite acessa-lo.
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ANEXO A - Roteiro de entrevista narrativa

Identificacao

Representante sociedade civil ()

Entidade de pessoa com deficiéncia Representante governo ()

( )sim ( )néo

Tem deficiéncia ( ) sim () néo Tem deficiéncia ( ) sim () néo

Objetivo: identificar elementos sobre a atuacdo do Conselho e sua interface
com a politica de saude

Topico 1. Histérico da atuacdo no Conselho dos Direitos

Tdpico 2. Limites e possibilidades da atuacdo

Topico 3. A¢les relacionadas a saude




