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PREFACIO

Isabel Maria Sampaio Oliveira Lima
Isabela Cardoso Matos Pinto

Os principios constitucionais no Brasil garantem a saude como
direito de todos e dever do Estado. O processo de implementacdo do
Sistema Unico de Saude (SUS) tem como base legal de sua sustentacio
a Lei No. 8080/90 e a Lei No. 8142/90. A primeira regula, em todo o
territorio nacional, as agbes e servicos de saude. A lei 8142, ao garantir
a participacio da comunidade e instituir instancias colegiadas para
discussao do direito a satde, robustece a perspectiva da participagao
democratica. Na dinamica historica de fortalecimento do estado de
direito, as institucionalidades entao criadas constitufram-se como 6rgaos
colegiados nos quais o processo de debate integra, além da dimensao
pedagogica da prépria condigao civica, os representantes do governo,
os prestadores de servigco, os profissionais de saide e os usuarios. Estes
atores tém, portanto, uma legitimidade para participar da elaboragao da
politica de satde mediante o carater representativo dos interesses que
trazem a mesa. Configura-se esta arena em um palco no qual os diferentes
grupos sociais, diferentes interesses e posi¢oes diversas atuam na disputa
de seus interesses e da hegemonia em relagdo aos seus propositos.

A importancia desse livro esta em alguns elementos que
convergem e dialogam entre si. Primeiramente, na discussao sobre
a institucionalidade dos Conselhos dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia no Brasil, analisando a interface com a Politica de Saude e
as conquistas deste segmento populacional. Essas instancias colegiadas,
instituidas como espagos legitimos de participagao, tém a prerrogativa
de convocar as Conferéncias dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
espacos de expressio das necessidades coletivas e busca de solugdes
para os desafios enfrentados.

O conjunto dessa obra nos brinda, portanto, com a discussao
sobre a participacdo em relacdo a defesa das Pessoas com Deficiéncia
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no Brasil. Esta dimensao de analise, considerando o plano do processo
democratico, tem, sobretudo nos tempos atuais, ganho cada vez
mais relevancia. Como afirma a autora “um dos grandes desafios das
Pessoas com Deficiéncia, avanca desde o campo do reconhecimento
da singularidade dos sujeitos até a convivéncia nos espagos coletivos
consolidando posicionamentos politicos que tencionam a ideia de
incapacidade e, articulados a produ¢ao de conhecimento, afirmam a
autonomia e a determinacao social e histérica da deficiéncia”.

O livro, no entanto, niao se encerra na reflexdo tedrico conceitual
da representatividade ou do capital social em saude relativamente a
participacdo da pessoa com deficiéncia. Vai além. Aborda, como no
comboio que transporta valores de carater intangfvel, a dialogicidade entre
a ¢ética da alteridade e a ética da solidariedade. Nestes dois ponteiros se
modela o relégio do nosso tempo. Um ponteiro esta conectado com o
compromisso com a diversidade, o outro, a integra e avancga na questao da
dignidade da pessoa humana. O presente livro logra articular a discussao
da condigao de Pessoa com Deficiéncia em um estado de direito que
lhe garante conquistas alcangadas mediante lutas histéricas. Mediante a
articulagdo de carater interdisciplinar, a autora organiza uma matriz teérico-
pratica de investigacao que apreende tanto a sua propria experiéncia
vivida como profissional da area, quanto a sua condi¢ao de professora e
de pesquisadora. Constrdi, a autora, a partir da sua praxis, uma pesquisa
cientifica robusta, atenta ao tema atual e com crescente capacidade de
visitar a complexidade dos fenomenos advindos da participagao politica
dos representantes de pessoas com deficiéncia no Brasil.

Recebem os leitores um livro original, com respeito ao conjunto
tematico que integra argumentos e reflexdes sobre a politica de saude,
sobre o planejamento e sobre a historica mobilizagido das pessoas com
deficiéncia. Neste livro, o setor saude ja niao é entendido como um
conjunto de institui¢cdes e passa a constituir-se em um espaco social no
qual os multiplos processos de reafirmagao dos direitos da pessoa com
deficiéncia vao esculpindo novas estratégias e novas ressignificagoes da
mobilizagao deste segmento.

Em um momento civilizatério complexo no qual o sentimento
profundo de impoténcia, tanto pessoal quanto civica, pode reverberar
em desisténcias, parcialidades e indiferenca ao outro, recebem os autores
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este livto que chega em boa hora. A oportunidade de enfrentar a anomia
social crescente, que gera medo e inseguranca, esta na ponte da ética
da alteridade e na educacio em direitos humanos, assim como na sua
defesa. Este livro, nomeadamente comprometido com o outro, evita
reducionismos legalistas e resgata a perspectiva da cidadania da pessoa
com deficiéncia. Assim o fazendo, convida o leitor para a margem
ressignificada do direito a saude : responsabilidade comum de todos nos.






INTRODUCAO

A deficiéncia, diferenga anatomica 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 intervencoes estatais
opressoras as Pessoas com Deficiéncia.

Ainda que o precario acesso a servigos e bens coletivos mantivesse
as Pessoas com Deficiéncia em condi¢ao 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 opressao plasma um projeto emancipatorio das
Pessoas com Deficiéncia, cuja centralidade é a substituicio de uma
identidade subalterna pela autonomia e participagao plena em todas as
esferas da vida.

A trajetoria da construcao conceitual da deficiéncia esta alinhada
as concepgoes de saude e convida a participacdo politica na via de
consolidar padroes civilizatorios pautados na dignidade da pessoa
humana e no direito a vida em igualdade de condigoes.

Este trabalho compreende que o projeto emancipatorio das
Pessoas com Deficiéncia alinha a reconstrucao conceitual da deficiéncia
a praxis politica (VAZQUEZ, 2007), que pressupbe posicionamentos
de sujeitos ativos numa perspectiva transformadora. Uma vez que “o
politico em ato ¢ criador, um suscitador, mas nao cria a partir do nada nem
se move na vazia agitagao de seus desejos e sonhos” (GRAMSCI, 2011,
p. 35), considera-se que o projeto emancipatério requer materializagao
na vida cotidiana mediante mudangas na pratica social e na Politica
Publica, ancoradas na construcao de um novo marco conceitual.

Os Conselhos dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPDs)
constituem, em nossa hipétese central, ferramentas de partilha de poder
na implementacao de Politicas Puablicas, uma vez que preconizam
a aproximagao das organizagdes representativas das Pessoas com
Deficiéncia da esfera deciséria mediante participagao institucional
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(TEIXEIRA, 1997). Em conjuntura democratica, tais Conselhos
carregam a poténcia de tornar a acdo estatal permeavel aos interesses
coletivos, mediante a amplificagao das vozes das Pessoas com Deficiéncia.

Ainda que, neste milénio, muitas conquistas possam ser assinaladas
em relacdo aos direitos das Pessoas com Deficiéncia, as limitagoes a
participacao 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
superagao diante das adversidades impostas social e historicamente. A voz,
um mecanismo condicionado ao poder de negociagio (HIRSCHMAN,
1973), se opoe a passividade e a submissdo, sendo capaz de acionar as
possibilidades de democratizagao e transformacao de realidades.

Num dos raros documentos nacionais sobre a participagdao
politica das Pessoas com Deficiéncia, o video documentario A Histéria
do Movimento Politico das Pessoas com Deficiencia (BRASIL, 2010),
a jornalista e militante Ana Maria Morales Crespo, ou Lia Crespo como
¢ conhecida, afirma que, dentre os movimentos politicos presentes na
redemocratizac¢ao brasileira, o movimento das Pessoas com Deficiéncia
¢ “o etcetera”. Este lugar complementar, amorfo e genérico de etcetera
¢ 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 relagdo aos Conselhos e as Conferéncias dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia, pode-se parafrasear Lia Crespo. Estas
institucionalidades democraticas sao o etcetera no debate sobre as
experiéncias de participagao institucional no Brasil, tendo em vista a
pouca produgao teorico cientifica sobre o tema e o siléncio das vozes da
institucionalidade nos espagos politico-decisérios. Tanto na produg¢ao
académica sobre Pessoa com Deficiéncia, quanto sobre Conselhos
Gestores, os Conselhos dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia sao,
igualmente, pouco visiveis. A democracia nao ¢ 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 organiza¢ao da
sociedade civil e esta a expressat, entre outros aspectos, o ocultamento
da dimensdo politica e participativa das Pessoas com Deficiéncia,
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traduzindo uma nova forma de opressio. F mantida a ilusio de um
estado de subserviéncia ou passividade deste segmento populacional e
a contribuicao dos Conselhos dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
para a democratizagdo de Politicas Publicas se mantém num lugar de
opacidade tanto na literatura cientifica, quanto na pratica social.

A motivagao para realizar a pesquisa que subjaz a presente obra,
resultado do processo de doutoramento da autora entre 2010 e 2104,
advém, ndo somente dessa constatacao, 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 Regiao Nordeste: cidadania e direitos
humanos (LIMA, 2000).

O segundo momento, decorrente deste primeiro e que
avancou em direcao ao tema atual, foi o estudo realizado entre 2007
e 2009 por ocasido do mestrado em Satde Comunitaria, quando
foi discutido o modelo de reabilitacio de Pessoas com Deficiéncia
Fisica no Sistema Unico de Saude (SUS). Em meio as evidéncias de
que o SUS vem consolidando um modelo de atenc¢do a saude deste
segmento populacional emergiu a inquietacao sobre a capilaridade da
representagao das Pessoas com Deficiéncia na politica de saude.

A anilise da reabilitagdo fisica no SUS permitiu identificar um
modelo em construgdo que representa um avango significativo na
garantia do direito a sadde de Pessoas com Deficiéncia. Ao mesmo
tempo, foi revelada a incorporacio contraditéria de valores e praticas
herdadas da reabilitacdo tradicional que se afastam sistematicamente da
Atencao Basica (PEREIRA, 2009, ROCHA, 2006, ALMEIDA, 2000) e
da reorientagio do modelo assistencial assentado na promogao a saide
(TEIXEIRA, 2001, TEIXEIRA & SOLLA, 2005).

Essa circunstancia conduziu a inquietacdes e questionamentos
iniciais relacionados a praxis politica das Pessoas com Deficiéncia e a
sua articulacdo com o modelo de atenc¢ao a sadde. Ao tempo em que
nao se pde em duvida o direito a saude das Pessoas com Deficiéncia,
cumpre perguntar sobre que modelagem de atengao a satde é desejavel
e, principalmente, sobre os espagos para expressao dos interesses
do segmento e sua interlocu¢do com a sadde. Indagou-se sobre
a existéncia de uma pauta de saude advinda da representacio das
Pessoas com Deficiencia em Conselhos e Conferéncias dos Direitos:
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quais necessidades e problemas de saude expressam? Como estao
estruturados os Conselhos e como atuam? Que estratégias constroem
para transpor seus interesses para as decisdes governamentais?

Os questionamentos iniciais aludem ao processo de consolidagao
dos Conselhos de Direitos da Pessoa com Deficiéncia no Brasil e
permitiram delinear o estudo a partir da seguinte questao 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 atuacio da institucionalidade
democratica Conselho dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia na
dire¢do do projeto emancipatorio 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 Satude, se desdobra nos seguintes
objetivos especificos:

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

Identificar as caracteristicas do sistema de Conselhos dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia no Brasil;

Analisar dinamicas participativas dessa institucionalidade
democrética e;

Identificar as necessidades e demandas de saude expressas
mediante participacdo institucional.

A composicao do referencial teérico 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 opressio as Pessoas com Deficiéncia. As barreiras a
participa¢ao em diferentes dimensoes 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 condigao
humana ¢ estabelecida a partir da participagao e do reconhecimento da
determinacao social da saide, da doenca e da deficiéncia.
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A concep¢ao de saide como o tempo da vida e seu percurso
(CONTANDRIOPPOULOQOS, 2000) é capaz de envolver a deficiéncia
como parte da condicio humana que ¢é determinada por fatores
sociais, economicos, politicos, culturais, historicos e subjetivos, além
dos elementos fisicos e biologicos. Nesse sentido, entende-se que os
enfrentamentos sociais em cada conjuntura determinam os modos
de realizacdo da Politica de Saude (PAIM, 1986) e, assim, o projeto
emancipatorio das Pessoas com Deficiéncia esta relacionado a adogao de
uma concepgao de saude que nao se restrinja a atengao médico-assistencial
ou a configuracio reducionista de deficiéncia como incapacidade.

As conquistas das Pessoas com Deficiéncia relativas a participa¢ao
politica conduzem a acompanhar as proposi¢oes 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 historica é
o resultado das relagdes organicas entre Estado, ou sociedade politica e
‘sociedade civil’ ” (p.139), assente que a historia dos grupos subalternos se
entrelaca a sociedade civil. O autor sugere seis pontos que se deve estudar,
um dos quais pode ser destacado como provocador deste trabalho:

2) sua adesdo ativa ou passiva as formagdes politicas
dominantes, as tentativas de influir sobre os programas
destas formagdes para impor reivindicagdes proprias e
as consequéncias que tais tentativas t€ém na determina-
¢do de processos de decomposicao e de renovamento

ou de nova formac¢ao (GRAMSCI, 2002, p.140).

A existencia 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 adesio das Pessoas com Deficiéncia a formagao politica
na direcao de expressar suas demandas e interferir no processo decisorio.

O objeto de estudo — Conselho dos Direitos de Pessoas com
Deficiéncia — esta circunscrito a um momento histérico de consolidaciao
da democracia equivalente a expansao do poder ascendente, que ocupa

1- As Conferéncias Territoriais dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia foram
realizadas como alternativa as Conferéncias Municipais, dada a baixa adesdo de
municipios a realizagdo deste forum.
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o espa¢o da grande sociedade politica e se estende para a sociedade
civil (BOBBIO, 1986). Para segmentos populacionais que vivem em
condi¢coes de subalternidade, tais como as Pessoas com Deficiéncia, a
consolidagdo da experiéncia democratica implica em ampliar canais de
partilha de poder na perspectiva de maior equidade nas Politicas Publicas.

A reconfiguragdo de discurso sobre deficiénciando é simplesmente
a tradugdo das lutas ou sistemas de dominagao, mas o poder que se
quer “apoderar”, tal como afirma Foucault (2008, p.10). Assim, a
partilha de poder pressupde a superagdo de modelos explicativos que
contribuiram para a constru¢ao de uma identidade subalterna. Para tal
superagao deve-se considerar que

a criagdo de objetos tedricos esta cada vez mais vin-
culada a cria¢do ou potenciagdo de sujeitos sociais,
e consequentemente, a destrui¢ao ou degradacao dos
sujeitos sociais que ndo podem investir no conhe-
cimento cientifico ou apropriar-se dele (SANTOS,
1989, p.15).

Neste sentido, a participagdo, um dos grandes desafios das
Pessoas com Deficiéncia, avanga desde o campo do reconhecimento
da singularidade dos sujeitos até a convivéncia em espagos coletivos
consolidando posicionamentos politicos que tensionam a ideia de
incapacidade e, articulados a produ¢ao de conhecimento, afirmam a
autonomia e a determinacao social e histérica da deficiéncia.

Dimensao central da pratica social, a participag¢ao se torna um
proposito coletivo das Pessoas com Deficiéncia para a efetivagao
de direitos e reflete, na figura dos Conselhos, a intencao de ampliar
recursos de poder e partilhar do controle publico das a¢bes estatais a
fim de seguir construindo a perspectiva da deficiéncia como parte da
condi¢ao humana, denominada aqui de postulado da autonomia.

Os Conselhos, conforme sinaliza Ramos-Mendes (2007),
emergem da tensido entre livre deliberacio dos representantes e
controle dos representados, estabelecida na democracia moderna.
Esse tensionamento possibilita “criar mecanismos e instituicoes que
permitam selecionar publicamente os debates e decisdes que exijam
acompanhamento e controle por parte dos representados” (p.149).
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As circunstancias de privacao e pobreza, as quais as Pessoas
com Deficiéncia sio submetidas ha séculos, justificam a exigéncia
de controle publico da ac¢do estatal. A consciéncia de que a ideia de
incapacidade é contingéncia histérica, construida mediante “recursos
ideolbgicos para proteger as ordens sociais de dominagao e hierarquia”
(HELLER& FEHER, 2002 p.31), estabelece a possibilidade de alterar
o cenario excludente mediante vocalizacao de necessidades e interesses
das Pessoas com Deficiéncia. Desse modo, a ampla mobilizagao das
Pessoas com Deficiéncia a partir da década de 70 no Brasil reivindicou
a formalizagao de Conselhos em municipios, estados e também no
nivel nacional (LANNA—]UNIOR, 2010, CRESPO, 2010) como um
dos dispositivos para operacionalizar mudangas.

A conquista da representagao politica das Pessoas com Deficiéncia
mediante Conselhos resulta, igualmente, da convergéncia historica
entre a pauta internacional de Direitos Humanos cujo marco principal
foi a Declaracio sobre os Direitos das Pessoas com Retardo Mental da
Organizagio das Nagdes Unidas (ONU) em 1971 (LEAO & LIMA,
2011, LANNA-JUNIOR, 2010) ¢ o protagonismo desse segmento
populacional durante a redemocratizacao da sociedade brasileira, desde
fins da década de 70 do século XX.

Os Conselhos sio espacos legalizados, em conjuntura
democratica, para a participagao de uma parcela da sociedade civil
no processo decisério. Trata-se da participagdo institucional que,
assimilando a contradi¢do entre a regularidade da participacdo e o
vinculo com a estrutura burocratica do Estado, contribui para o
arrefecimento de forgas populares (TEIXEIRA, 1997, CORTES,
2009a, 2009b, GALLEGOS, 2009). Sao espagos permeados por
contradigoes, 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 do livro é que os Conselhos dos Direitos
das Pessoas com Deficiéncia, como espaco de democratizagdo das
relagoes entre as representagoes da sociedade civil e do poder publico,
constituem uma ferramenta relevante para a consolida¢ao do projeto
emancipatorio das Pessoas com Deficiéncia. Pautada na desconstrugao
da diferenca como pressuposto da subalternidade, a emancipacao das
Pessoas com Deficiéncia se articula a produgao do conhecimento sobre
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o tema, a democratizacao de politicas publicas e a saude, requerendo
espacos de vocalizacio de interesses, de partilha de poder e de
interferéncia nos espagos decisorios.

Para o desenvolvimento do estudo recotrreu-se as contribuicoes
do campo da Anilise de Politicas Pablicas (APP). A APP discute tanto
a natureza de uma politica e o que ela pode representar ou revelar sobre
a acao governamental, quanto a relacdo entre o Estado e a Sociedade
(DEUBEL, 2002), sendo capaz de perguntar nao so6 pelas caracteristicas
da politica, mas pela relagdo entre os diferentes agentes, as ideias e
interesses em jogo, a configuracao da intervencgao e a “diferenca” que
faz (DEUBEL, 2002; SOUZA, 2007; CAPELLA, 2007).

Ao considerar que as Politicas Publicas refletem combinagdes
de planejamento racional, incrementalismo, interesses de grupo,
preferéncias de elite, forgas sistémicas, escolha publica, processos
politicos e influéncias institucionais, os 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 formulagao e composicao de agendas governamentais,
entre outros aspectos (SOUZA, 2007, PINTO, 2011, 2004).

Dentre as diversas modelagens analiticas, entende-se que
Estrutura de Coalizao de Defesa, Advocacy Coalitions Framework (ACF),
pode trazer contribui¢des para a construgao 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 informacao técnica, bem como da presenca de multiplos agentes
no processo de tomada de decisio, nao apenas os governantes,
legisladores ou burocratas (SABATIER & JENKINS-SMITH, 1999).
Esses agentes nao atuam unicamente movidos por interesses, mas a sua
acao ¢ condicionada, igualmente, pela partilha de um sistema de ideias
e crencas (SABATIER & JENKINS-SMITH, 1999, CORTES, 2009a).

As coligagdes sao os grupos de pressao — lobby — estabelecidos em
torno de areas tematicas da agdo governamental e das politicas publicas
setoriais. Diante da sua capilaridade para intervengdo no processo
decisorio, as coligaces tém sido estudadas como um subsistema da
politica para produzir mudangas ou impactar na implementagdo ou
formulacio das politicas. Esses grupos sdo formados e/ou articulados
por uma pluralidade de agentes, oriundos de diferentes espacos da
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pratica social que necessitam compor alguns consensos ao redor de
um tema. Sua acdo estara condicionada por parametros relativamente
estaveis (estado do conhecimento sobre o tema e legislacio) e por
fatores externos (articulacbes com as entidades representadas, com
outras arenas e diferentes setores de governo).

Nao se trata, aqui, de considerar os Conselhos dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia como uma coalizao de defesa, mas deidentificar
que a sua composi¢ao e seus propositos guardam semelhangas com
esses grupos. Configuram um espaco plural® em interesses, crencas
e visoes politicas relativas a defesa dos direitos das Pessoas com
Deficiéncia que, ao redor de pelo menos dois elementos relativamente
estaveis — o formato institucional do Conselho e a emergéncia de um
projeto emancipatério — necessitara 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 agao de atores, que ¢ 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, nao
apenas, aspectos conjunturais relativos a participa¢ao, mas a acessar
caracteristicas singulares sobre a organicidade deste mecanismo de
democratizacao de Politicas e a sua voz.

O estudo, aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
do Instituto de Sadde Coletiva (ISC) da Universidade Federal da
Bahia (UFBA), foi realizado a partir de pesquisa qualitativa utilizando
revisao de literatura, analise documental, entrevistas e observacio
participante’. O desenho metodoldgico considerou trés momentos de

2- A pluralidade se refere tanto a composigao paritaria do conselho (governo e
sociedade civil), quanto a diversidade de entidades de pessoas com deficiéncia (di-
ferenciadas por tipos especificos de deficiéncia) e de outros setores da sociedade
outras que participam do conselho.

3- O corpus da pesquisa foi composto por 1497 resumos de teses e dissertagdes dis-
poniveis Banco de Teses da Coordenagdo 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 reunides de
um Conselho Estadual, sete entrevistas narrativas com conselheiras e conselheiros
(cerca de seis horas de gravagdo) e vinte e cinco laudas de diario de campo.
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analise — concepe¢ao de deficiéncia e politicas publicas; caracteristicas
dos Conselhos dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia; expressio das
necessidades de saude em espago de participagao institucional.

Os resultados sao apresentados em quatro artigos independentes
earticulados entre si, que compoem os capitulos do livro e correspondem
a trés momentos de analise da pesquisa.

O primeiro momento de analise corresponde a interlocu¢ao
entre a constru¢ao da concep¢ao de deficiéncia e politicas publicas,
concebida neste estudo como ponto de intersecio para atuagao da
institucionalidade democratica Conselho dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia.

O primeiro capitulo, intitulado “Da diferenca subalterna a diferenca
emancipatéria”, constitui uma revisdao conceitual sobre Pessoa com
Deficiéncia a partir da produgao académica stricto sensu no Brasil. A partir
de livros publicados, videos, legislacao e sitios da web especializados no
tema, além de levantamento e analise da produciao académica stricto sensu,
foi discutida a substituicio do postulado da incapacidade pelo postulado
da autonomia. Este postulado se articula a producao de um conhecimento
classificado como militante por expressar o debate sobre os direitos sociais
e as areas finalisticas da acio estatal como centro do debate interdisciplinar
sobre Pessoa com Deficiéncia.

O segundo momento de analise focaliza as caracteristicas dos
Conselhos dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia e foi desenvolvido
mediante estudo desse férum na perspectiva de discutir o formato
institucional, seus limites e possibilidades de atuagao. Optou-se por
um trecorte dos CDPDs no ambito estadual diante da identificacio
de que as vinte ¢ sete Unidades Federativas (UFs) tém instituido esse
dispositivo na gestao e, igualmente, da imprecisaio de dados sobre o
nimero de Conselhos do ambito municipal no Brasil.

Realizou-se uma caracterizagao desse forum participativo, mediante
revisao de literatura e analise das Leis Estaduais que instituem os CDPDs.
Foram identificados elementos singulares da trajetoria de consolidacao
dessa institucionalidade no Brasil e o seu formato a partir de critérios
como vinculo institucional e composicao. A partir do recorte adotado,
conforma-se o segundo capitulo cujo titulo é “Conselhos dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia: uma caracterizaciao”.
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Para avancar na analise da atuacio 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 area de Direitos Humanos. Foram analisados a legislacdo, as
atas e os audios de reunides dos dois ultimos mandatos. Além disso,
realizou-se observacao participante em reunides entre maio e dezembro
de 2012 e foram entrevistados sete conselheiros caracterizados como
ativos no Conselho pelo critério de frequéncia e atuagao por mais de
um mandato.

O terceiro capitulo, “CDPDs: notas sobre participagao
institucional”, resulta dessa imersio no cotidiano do Conselho
selecionado e aponta para os limites e possibilidades de atuagao do
férum mediadas pelo formato institucional, correlagao de forcas entre
os atores e temas discutidos.

O terceiromomentodo estudo, finalmente, abordaas Conferéncias
Nacionais dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, uma aciao dos
Conselhos dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, para analisar a
expressao das necessidades de saide entre os atores governamentais e
sociais ali representados. O quarto capitulo, “A saude nas Conferéncias
Nacionais dos Diteitos das Pessoas com Deficiéncia”, foi construido
a partir de analise dos relatérios finais de trés Conferéncias Nacionais
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (realizadas em 20006, 2008 e
2012), além de observagao participante na Conferéncia de 2012.

As necessidades de satde sao formuladas como propostas
dirigidas ao poder publico e a sociedade civil. Resultam de debates e
aprovagao dos atores envolvidos desde as Conferéncias municipais
e territoriais até o ambito nacional. As Conferéncias sao reveladas
como espacos de legitimagao da a¢do governamental e igualmente do
exercicio da imaginagao utdpica, presentes nos atos de denuncia sobre
a realidade e anuncio (FREIRE, 1997) de possibilidades em relagao a
politica de saude.

A guisa de conclusdo, o ensaio final do livro denominado
“A GUISA DE CONCLUSAO: ENTRE O CETICISMO E A
ESPERANCA” traz reflexdes sobre os Conselhos dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia que foram formalizados mediante agao politica
de um movimento social — uma espécie de coalizao — e se constituem
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como arenas de composi¢ao paritaria entre governo e sociedade civil.
Diante de sua trajetoria, configuram espagos com importante potencial
de interferéncia nas politicas publicas em defesa de um segmento social,
inclusive porque se espera a representa¢ao dos atores que reivindicaram
a sua formalizagio.

O estudo revelou que os Conselhos dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia sao espagos de disputas de interesses e sentidos relativos
ao projeto emancipatério das Pessoas com Deficiéncia. Embora o
formato institucional busque garantir a pluralidade de atores sociais e a
representacio de setores governamentais estratégicos para a superagio de
contextos excludentes, pouco se avanga em relagio a um modelo de atuacao
propositivo e resolutivo na diregao de politicas publicas mais equanimes.

Por outro lado, o exercicio de dentincia e anuncio realizado nos
Conselhos e nas Conferéncias sao reveladores de projeto emancipatorio
das Pessoas com Deficiéncia articulado a esperanga, uma capacidade
de projetar no futuro mudangas palpaveis e necessarias, a partir das
possibilidades do presente (BLOCH, 1996).



DA DIFERENGA SUBALTERNA
A DIFERENCA EMANCIPATORIA

Ao longo da historia, relagdes intrinsecas aos sistemas de
dominac¢io mantiveram diferentes segmentos populacionais em
condi¢ao de subalternidade. Do mesmo modo, nao faltam exemplos
de resisténcia e enfrentamentos de grupos subalternizados, ainda que
suas lutas e conquistas, quando nao sufocadas, tardem a produzir os
efeitos desejados.

O conhecimento contribuiu para formular a diferenca como
desigualdade inferiorizada e subalterna. Em relacio 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 opressao. A supera¢ao da historica adjetivagao
da pessoa adveio do engajamento e da discussao dos que cunharam
outra terminologia — Pessoa com Deficiéncia — para substituir
termos desqualificadores e seguir afirmando a determinag¢ao social da
deficiéncia, em contraposi¢ao a ideia de atributo pessoal.

O conceito de deficiéncia ¢ indissociavel do enfrentamento
politico na composicao das bandeiras de luta do segmento e de pautas
pata as politicas publicas. A desconstru¢iao do modelo bipolar normal/
deficiente sustenta, ao tempo em que constroi, a reacao das Pessoas
com Deficiéncia a opressao, demonstrando que “o discurso nao é
simplesmente aquilo que traduz as lutas ou sistemas de dominagao,
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, hda uma confluéncia entre
o momento de abertura politica com a pauta internacional sobre o tema.
Ao longo do processo de redemocratizagiao das relagoes entre Estado
e Sociedade Civil, configuram-se agendas politicas sobre os direitos das
PcDs na via de construir novas relagdes de poder, subverter a logica da
incapacidade e garantir o exercicio pleno dos direitos na vida cotidiana.
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Este capitulo busca analisar a interlocugao entre a reconfiguragao
conceitual de deficiéncia e as politicas publicas. Pretende-se contribuir
para o debate sobre a desconstrucao da diferenca como pressuposto da
subalternidade das PcDs compreendendo que

a cria¢do de objetos tedricos estd cada vez mais vin-
culada a criagdo ou potenciacdo de sujeitos sociais, €
consequentemente, a destrui¢cdo ou degradacao dos su-
jeitos 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 construcio (BRASIL, 2008) mediante acdo de distintos
atores. O modelo explicativo de deficiéncia denominado “modelo
social” (HUNT, 1966, ABBERLEY, 1997, BARNES, 1990) evidencia
a determinagdo socio historica da deficiéncia e configura, ao longo do
século XX, o elemento central de lutas emancipatérias das PcDs.

Assim, foram estabelecidos, para o artigo, os objetivos de discutir
a construgao conceitual da deficiéncia e analisar a produgao académica
brasileira s#ricto sensu sobre PcD no Brasil em sua interface com as areas
tematicas das politicas publicas.

Foi realizada revisio de literatura e analise documental, que
incluiu livros publicados, videos, legislacao e sitios da web especializados
no tema, além de levantamento e analise da producao académica stricto
sensu nacional a partir da década de oitenta do século XX. O perfodo
selecionado corresponde a incorporagao 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 Coordenacao
de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) que dispoe
de maior volume de produgao para o descritor selecionado, pessoa com
deficiéncia', terminologia cunhada nas lutas politicas do segmento.
Esse descritor ¢ representativo da construgdo conceitual e politica
sobre deficiéncia nos ultimos 30 anos, o que potencializa a delimitacao
do estudo dada a polissemia do termo deficiéncia na lingua portuguesa.

1- Os Descritores em Ciéncias da Saude (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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Para seguir o foco definido no levantamento, qual seja a constru¢ao
de posturas emancipatérias de um segmento populacional, foram excluidos
tanto os trabalhos sobre deficiéncias nutricionais ou hormonais quanto os
que utilizam o termo como sinénimo de ineficiéncia.

Foram selecionados e analisados 1497 resumos de teses e
dissertagoes 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 Diret6rio de Grupos de Pesquisa
no Brasil do CNPq, o nimero de Grupos de Pesquisa que tivessem
entre os titulos ou linhas de pesquisa o tema PcD.

O capitulo apresenta, inicialmente, um panorama da transi¢ao entre
modelos explicativos de deficiéncia articulado a constituicao de sujeitos e
praticas sociais que buscam substituir a subalternidade pela autonomia. Em
seguida, a produgao stricto sensu é descrita a partir da combinagdo do periodo
de publicagio com areas e subareas do conhecimento, demonstrando a
capilaridade do tema na produgio académica.

Procedeu-se, também, a anilise dos resumos que resultou na
classificagao dos trabalhos em quatro eixos — constru¢do conceitual,
politica e protecao social, inclusio e participacio, acessibilidade. Esses
eixos, com excecdo do primeiro comportam uma subdivisio que
corresponde a intersecdo entre os temas dos trabalhos, campos da pratica
social e areas de intervencao estatal mediante politicas publicas.

Postulado da incapacidade

A concepeao de deficiéncia se constroi em oposicao a referéncia
de normalidade e “passou a existir mediante uma pratica que a objetivou
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aum discurso que anomeou” (LOBO, 2008 p. 21). Segundo Lobo (2008)
a diferenca ¢ manifestada nos discursos e na pratica social desde o Brasil
Colonia, 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
separacdo 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 condicdo
de diferenca anatémica ou funcional entre os individuos. Essa
circunstancia aponta para as possibilidades de adaptacio com vistas a
(re) aproximagao da condi¢ao que antecedeu o estado moérbido. Trata-
se do ideal humano de normatividade, uma “adaptacao 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 relagao polarizada. O
modelo bipolar desqualifica o diferente diante do padrao ou norma, e
o referencia como desvio a ser corrigido ou eliminado.

A polarizagao também esta expressa nas referéncias que Aguado-
Diaz (1995) faz a regulamentagao da morte de criangas com deficiéncia
no cédigo de Manu da India Antiga. Segundo o autor, trata-se do
enfoque passivo sobre deficiéncia. Compreendida como possessao
demonfaca ou vontade divina, a deficiéncia extrapola a capacidade de
compreensao ou intervenc¢ao diante dos recursos disponiveis em cada
época e formacao social.

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

A classificagao de Aguado-Diaz (1995) ¢ analoga as afirmagoes
de Canguilhem (1978): de um lado a adogdo de uma tdnica norma,
relacionada a maioria numérica e produtora da ideia de incapacidade; de
outro, a normatividade capaz de instaurar novas normas ¢ adaptacdes,
focalizando a possibilidade.
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Segundo Aranha (2001), o primeiro paradigma formal da
deficiéncia ¢ o da institucionalizagao estruturado em asilos, na Europa
do século XVIII. As primeiras a¢Oes estatais no Brasil, nesse sentido,
se dao em 1854 e em 1856 com a fundagao dos Imperiais Institutos
dos Meninos Cegos e dos Surdos-Mudos, respectivamente (LANA-
JUNIOR, 2010, LOBO, 2008).

A institucionalizagdo fazia parte do fortalecimento da racionalidade
clentifica moderna associada a0 emergente modelo econdmico capitalista. O
conhecimento cientifico que demonstrava as diferencas entre os individuos
legitimava as desigualdades sociais ¢ a dominacao (ARANHA, 2001). O
isolamento das PcDs em instituicGes era uma intervencio estatal educadora,
normalizadora e sanitaria, que associada a outras praticas, produziram
subjugacao e injuria (LOBO, 2008).

A partir do século XIX, quando siao afirmadas as teses de
degenerescencia da espécie (LOBO, 2008), a interven¢ao sanitaria
contribuiu para a consolidagao da eugenia e do racismo cientifico. O
higienismo assimila normas de conduta moral afirmando aanormalidade
como ameaga a ordem. Essa visao avanga para o século XX com a
realizagdo dos ideais eugénicos através do controle de casamentos, da
esterilizagdo daqueles classificados como degenerados, da descricao
de perfis de criminosos, além de medidas educativas em espagos
que comegam a se especializar no atendimento dos considerados
recuperaveis (LOBO, 2008).

E no século XX que a institucionalizacio total comeca a ser
substituida pelo que Aranha (2001) denomina de Paradigma dos
Servigos. A intervenc¢ao profissional qualificada visava criar condi¢oes
de aproximagao a padrées funcionais de normalidade, distanciando-se
da condicao de desvio. Essa mudanca remete ao maior refinamento
cientifico dos padroes classificatérios sobre anormalidade.

Patrice Pinell (2010) ilustra esse momento histérico 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 os casos que podem ser acompanhados em escolas
especializadas daqueles que devem ser mantidos nos asilos. Sao
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fortalecidas a especializacio e a incorporagao de inovagoes tecnologicas
— a intervengao terapéutica ou reabilitacao.

A grande narrativa sobre deficiéncia agrega novos elementos
fortalecendo o enfoque ativo. Entretanto, as visoes fatalista e
determinista sobre deficiéncia predominam e as agdes de reabilitagdo sao
estabelecidas partir da normalizacao dos individuos e disciplinamento
dos corpos (ROCHA, 2006, CRESPO, 2010).

A emergéncia das especialidades médicas (incluindo as profissoes
nio médicas no campo da clinica), da reabilitacio e da educacao ¢é
relevante para manter a ideia de diferenca enquanto dimensio de
desigualdade na intervengao especializada. Pinell (2010) adverte, também,
que a especializagdo nio resulta exclusivamente de uma nova abordagem
conceitual de doenca iniciada no século XVIII, mas envolve elementos
politicos e econdmicos inscritos na expansao capitalista, notadamente o
mercado para atuacao dos novos profissionais.

A adocao, no Brasil, do modelo de atencio dos Institutos
Pestalozzi, a partir de 1932, é um marco fundamental da atengao
terapcutica especializada para PcD, que articula educa¢ao e atengao
médica. A partir da década de 50 do século XX, as Associag¢oes de
Pais e Amigos de Excepcionais (APAEs) e instituicdes voltadas para
atendimento de reabilitacido, como o Centro de Reabilitacaio Sarah
Kubitschek de 1960, fortalecem o segmento médico filantrépico”

As associagOes e servicos voltados para a reabilitacao ou educagao
especial consolidam a concepgiao da deficiéncia centrada no individuo.
A intervencao cotrretiva preconiza a aproximag¢ao com a normalidade e
fortalece o modelo biomédico ou o modelo ortopédico (DINIZ, 2007,
ROCHA, 20006). Siao constituidos novos padrées de relagio social
diante da consolida¢ao da ciéncia médica, da subdivisao da profissao
médica em especialidades que confluem com a economia de mercado,
elemento que naturaliza da omissao do Estado sobre a questao social.

A estruturagdo de tals organizagbes revela a articulagio politica
da elite da sociedade civil, particularmente de familiares de PcDs cuja

2- O Centro de Reabilitacdo Sarah Kubitschek, precursor da Rede Sarah de hos-
pitais de reabilitacdo, ¢ uma acdo de governo, criada a partir da tradi¢ao assis-
tencial das primeiras damas, ou das Pioneiras Sociais (nome da sua Fundagdo
mantenedora) o que permite a sua classificagdo como filantropia na época de sua
institucionalizagdo.
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capilaridade em esferas decisérias garantiu que o Estado se mantivesse
como financiador direto ou indireto desse modelo assistencial. Essas acoes
cumpriam fungao ideoldgica contraditéria de assinalar o enfraquecimento
da ideia de incapacidade das PcDs e, a0 mesmo tempo, apresentar o
perfil benfeitor das organizagoes e do Estado, circunstancia que manteve
arrefecidos eventuais embates politicos.

Intervencoes corretivas e disciplinadoras produziram relagdes
baseadas na submissao dos corpos ao poder médico — o postulado da
incapacidade. Nele, a resisténcia se tornou invisivel. A ruptura com a
condi¢ao de subalternidade emerge, enquanto agao coletiva, apenas a partir
da segunda metade do século XX mediante agao politica, constituinte e
constituida por outro modelo explicativo de deficiéncia. Inscreve-se na
emergéncia do debate sobre direitos do cidadao (e depois dos direitos
humanos), nas mobiliza¢oes dos trabalhadores, no pacto Keynesiano e na
consequente reconfiguracao da agao do Estado capitalista.

Postulado da autonomia

O protagonismo das PcDs inaugura o que denominamos de postulado
da autonomia. Sua principal expressio é a contraposi¢ao ao modelo corretivo
biomédico presente nas abordagens assistenciais até entio consolidadas na
institucionalizacao total e nos servigos filantropicos.

Para Lanna-Junior (2010) e Crespo (2010), a explicitagio da
diferenca entre as organizagoes “para” e “de” PcDs é fundamental
para compreender a agdo politica do segmento. As organizagdes
“para” PcDs sio servicos com perfil assistencial, criados através da
filantropia ou do préprio Estado. Foram traduzidas por militantes
como uma imposi¢ao a passividade, particularmente devido ao modelo
de reabilitacao corretivo definido pelo saber profissional.

Organizagoes “de” sao aquelas criadas e dirigidas por PcDs que
trazem a afirmagao dos direitos e o protagonismo do segmento. Sao
exemplos desse tipo de organizagao, 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).
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A criagao de entidades “de” PcDs, entretanto, remonta ao periodo
p6s Segunda Guerra Mundial quando emergem nos Estados Unidos as
primeiras organizagdes (ROCHA, 20006). Essas entidades mobilizaram
um conjunto de reivindicagoes voltadas para a reintegracio social
dos herdis de guerra mutilados, de trabalhadores e demais civis que
adquiriram deficiencia (ROCHA, 2006). Trata-se de um ativismo que
afirma a autonomia, a capacidade produtiva e consumidora do segmento,
bem como a necessidade de protegao aos individuos e suas familias nos
casos de morte ou de limitacoes severas.

As organizagoes “de” PcDs estao inscritas na construgao de
demandas por seguridade social, refletindo simultaneamente a formagao
do Estado de Bem-estar Social, a incorporac¢ao das ideias de cidadania e
de direitos humanos e a experiéncia democratica. A revisao do conceito
de deficiéncia ja se faz presente enquanto pratica social desde entio,
embora obtenha maior visibilidade nos espacos académicos e politicos
apenas a partir dos anos sessenta, no Reino Unido, mediante iniciativa
do socidlogo Paul Hunt e na entidade por ele criada: Union of The
Physically Impaired against Segregation (UPLAS) (DINIZ, 2007).

Paul Hunt, que tem deficiéncia fisica, se opoe frontalmente ao
modelo de reabilitagao vigente e a institucionalizagao das PcDs mediante
produgio académica e mobilizagao de agentes. O livro Stigma: The Experience
of Disability de 1966, revelando claramente as influéncias de Ervinng
Gofmann e de Michel Foucault, estabelece a constru¢ao 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
apos a sua campanha de mobilizagaio (HUNT, 1966, DINIZ, 2007).

A obra ¢ classificada, no prefiacio de Peter Townsend, como
desconfortavel. Além de trazer forte critica ao sistema britanico, tem a
peculiaridade de partir de experiéncias singulares para abrir um debate
mais amplo questionando os processos excludentes, 0 acesso a servigos,
a auséncia de expressao dos anseios e interesses das PcDs nas politicas.

E demarcado o inicio da substitui¢io da concepcio de deficiéncia
como incapacidade individual pela construciao teérica de um novo
modelo explicativo, o modelo social (DINIZ, 2007, HUNT, 1966,
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ABBERLEY, 1997, BARNES, 1990) mediante producao académica
articulada a pratica politica e a0 acimulo de poder das PcDs — uma
literatura militante. Critica-se o principio da normalizacido configurada
como uma produgdo positivista e capitalista, ao tempo em que sdao
afirmados direitos em contraposicio a opressio das PcD. A deficiéncia
passa a ser defendida como uma relagao social (ARANHA, 2001), onde
as barreiras — arquitetOnicas, atitudinais, institucionais — expressam a
opressao, pois Nao permitem a participagao plena.

No Brasil, também se identifica a construcao conceitual da deficiéncia
mediante literatura militante, inicialmente fora do espago académico. Em
1981, a publicagdo do livro “Nao se cria filhos com as pernas” de Maria Luiza
Camera (CAMERA, 1981), biblioteciria e militante baiana, configura um
marco na afirmacio 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 znzernet. Entre eles,
esta a divulgacao do documento “Carta para o Terceiro Milénio”, aprovada
pela Assembleia da Rebabilitation Internacional em 1999 na cidade de Londres,
que preconiza a eliminagdo das barreiras a participagao das PcDs.

A mobilizacao das PcDs €, contudo, anterior. Conforme descrito
por Lanna-Juanior (2010) e também por Crespo (2010), estava atrelada ao
processo mais amplo de redemocratizagao do pais e logrou importantes
conquistas com a realizacdo de encontros ampliados de organizagoes
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 mobiliza¢io, sobretudo com a defini¢ao de
1981 como Ano Internacional da Pessoa Deficiente pela Organizagao
das Nac¢oes Unidas (ONU) (CRESPO, 2010).

Os sujeitos organizados articulam a criagdo de Conselhos de
Direitos em todo o pais e influenciam as Comissoes da Assembleia
Nacional Constituinte, oportunidade em que refutam a proposicao de
um capitulo intitulado Tutelas Especiais, exclusivo para PcDs (LANNA-
JUNIOR, 2010). Em nome da equidade, a deficiéncia se torna um

3- Os portais Disabilility Archive e Disability Press da University of Leeds no Rei-
no Unido, além da revista cientifica Disability & Society, publicam a obra de Paul
Hunt e de autores dessa corrente.
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a manual of classification relating to the consequences of disease — ICIDH*
(AMIRALIAN et al, 2000).

A CIF avanca em relacao ao modelo linear de classificacao da
doenca ao introduzir a concep¢ao de funcionalidade. A classificagao
contempla além da estrutura e fungdes fisicas fatores ambientais,
sociais e pessoals para elencar diversos estados de saude, nao apenas
as deficiencias (OMS, 2003, DINIZ et al, 2007, SAMPAIO & LUZ,
2009). Trata-se de um modelo classificatério que niao se aplica
exclusivamente para as deficiéncias e cujas contribui¢oes e limitagoes ja
se fazem presentes na producao académica nacional, tais como Farias
& Buchalla (2005) e Santos, Diniz & Pereira (2010) que apontam para
um possivel e necessario impacto do novo modelo classificatério da
CIF em politicas de seguridade social.

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

Dhanda (2008) demarca, na Convengao, a concepgao de deficiéncia
como parte da condi¢io humana e um elemento capaz de enriquecer a
vida a partir da diversidade funcional. Diante da deficiéncia ndo se requer
compensag¢oes, mas igualdade de direitos e adaptagoes ou mudangas que
garantam a participacao plena de todas as pessoas. Este ¢ o principal
marco normativo do postulado da autonomia porque afirma também o
compromisso dos Estados na implementacdo de politicas publicas.

Producao stricto sensu

A ressignificagdo conceitual de deficiéncia no Brasil também tem
expressao na producao académica stricto sensu. No Banco de Teses da

4- A ICIDH foi aprovada na IX Assembleia da Organizagdo Mundial da Satude
(OMS) em 1976 e traduzida no Brasil como Classifica¢do Internacional das Defi-
ciéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID).
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CAPES, ao longo de 25 anos (de 1987 a 2011), sao identificados 1497
trabalhos, utilizando o descritor “pessoa com deficiéncia”.

Esse namero reflete a visibilidade da deficiéncia na pratica social
no perfodo, mas ¢ visivelmente ousado em face do limitado numero de
editais do CNPq sobre a tematica, apenas um edital especifico em 25
anos no ano de 2006°. Embora o assunto nio fique oculto nas produgoes
de pesquisa, os pesquisadores dos 38 grupos de pesquisa identificados
no Diretério de Grupos de Pesquisa no Brasil alinham-se em editais
diversos do CNPq cujos enunciados transitam com énfase em inovagdes
tecnologicas, pesquisas clinicas, educacdo e ciéncias sociais aplicadas.
Identifica-se, portanto a pulverizagao do assunto. Em que pese essa
interlocugdo esteja a revelar a interdisciplinaridade possivel e necessaria
na abordagem do tema, mostra, também que o assunto de per si nao
vem acumulando forca geratriz para formulacdo de editais exclusivos
empoderadores dessa tematica.

A incorporagao 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.

Graficol - Distribuicao da produgao stricto sensu sobre pessoa com
deficiéncia por ano
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Fonte: Banco de Teses da CAPES. Elaboracio propria.

5- Edital MCT/CNPq/MS-SCTIE-DECIT n°® 026/2006. Selegio publica de pro-
postas para apoio as atividades de pesquisa direcionadas ao estudo de Determinantes
Sociais da Saude, Satdde da Pessoa com Deficiéncia, Satide da Populagio Negra e
Sadde da Populacio Masculina.
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Os trés anos finais da década de oitenta (1987 a 1989)
correspondem a fase inicial da mobilizag¢ao do segmento de PcD.

Nesse periodo sao identificados sete trabalhos, todos vinculados
as Ciéncias Humanas, especificamente nas subareas de Educacio e
Psicologia. A caracterizagao da deficiéncia é central nesses trabalhos
que abordam incidéncia de deficiéncia, perdas funcionais e aspectos
relacionais — estigma, familia, escola e educacgao profissionalizante.

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

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

Diagrama 1 - Distribuicio da producao 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.
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Alincorporag¢ao do tema nas demais areas, embora significativamente
inferior, ¢ reveladora de uma configuracao interdisciplinar. Nas
Engenharias encontra-se 5% da produgio (76), em seguida, encontram-
se os trabalhos das areas de Linguistica, Letras e Artes, 2,5% (37);
Ciéncias Exatas e da Terra, 2% (29); Multidisciplinar, 1,7% (25); Ciéncias
Biologicas, 0,3% (5). Sem informagao da area de conhecimento foram 35
trabalhos, 2,5% aproximadamente.

A ampliagio dos trabalhos entre as areas do conhecimento
emerge a partir de 1990 quando sao identificados os primeiros trabalhos
nas Ciéncias da Sadde. Em 1991, as Ciéncias Sociais Aplicadas e as
Engenharias apresentam trabalhos e, a partir de 1997, as demais areas
do conhecimento passam a compor o mosaico interdisciplinar dos
estudos sobre PcD.

No interior das grandes areas de conhecimento, o tema adquire
capilaridade em subareas especificas, revelando uma vincula¢io da
producgao académica com os objetivos sociais dos sujeitos, tal como
assinala Santos (1989). Nas Ciéncias Humanas, destacam-se em volume
de trabalhos as subareas Educagao e Psicologia, com 40% (567) e 12%
(178) do total da produgao.

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

A classificagdo por areas de conhecimento, contudo, ndo permite
identificar a dimensao politica da produ¢ao académica. Os resumos
dos trabalhos expressam grande diversidade tematica e remetem a
especificidades da pratica social e das politicas publicas.

Assim, procedeu-se a uma categorizacao 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 anilise.
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Fonte: Banco de Teses da CAPES. Elaboragio propria.
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O primeiro eixo, Constru¢ao Conceitual, comporta 149 trabalhos
sobre a condicdo de deficiéncia como uma construcao social. Sio trabalhos
que discutem a tensao entre deficiéncia e normalidade, bem como apresentam
as percepeoes e representagoes individuais, familiares ou coletivas (na midia
¢ em organiza¢des) sobre PcDs, os limites e as possibilidades de participagio.

Nesse eixo, que emerge a partir de 1989, a produgio ascende a partir
da década de noventa, de modo que até o fim do periodo estudado estao
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.

Grifico 2 - Distribuicdo da produgdo no eixo tematico Construgdo Conceitual por ano
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Fonte: Banco de tese da CAPES. Elaboracio propria.
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No segundo eixo, Politica e Protec¢ao Social, estao os trabalhos
relacionados as grandes areas classicas de prote¢ao social, algumas das
quais se configuram como areas de intervengao estatal mediante politicas.
A vasta producgao (1084 trabalhos, 72,5% do total) traz conteddos
especificos possibilitando a subdivisao nos seguintes temas: Educacao,
Saude, Assisténcia e Previdéncia Social, Trabalho, Protecio Normativa e
Direitos Sociais e, Familia (grafico 3).

Este conjunto tematico volumoso e crescente revela que a produgao
académica tende a extrapolar a perspectiva de caracterizagao da deficiéncia
e avancar para mudangas nas praticas e politicas na via de reconhecimento
dos direitos. Revela-se a preocupacio com a inser¢io das PcDs nas
politicas sociais, bem como as contradi¢des das mesmas politicas.

O tema Educagiao é 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 integracao
com classes ou servigcos especializados para PcDs, pelo modelo de
inclusiao das PcDs em escolas e classes regulares.

No tema Saude, o debate sobre o cuidado especializado ¢
majoritario. Sao discutidas praticas e tecnologias de cuidado, além de
caracterizagao das deficiéncias e seus impactos no cotidiano. O debate
sobre politica de saude emerge com a dissertacao de mestrado de Fatima
Correa Oliver (1990), o primeiro estudo da subarea de Saude Coletiva,
que focaliza o sistema de satde e cidadania das PcDs.

A dissertacio de Rocha (1991) é o marco inicial da produgao
sobre reabilitacdo a partir da 6tica das PcDs e do debate sobre corpo.
Na dire¢do de questionar o modelo biomédico, ha também as teses de
Paula (2000) que discute o modelo de institucionaliza¢ao e asilamento
de PcDs, e de Almeida (2000) que apresenta os modelos de reabilitagao,

aprofundando o debate sobre a politica de saude.
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Grafico 3 - Distribuicao da producio no eixo tematico Politica e Prote¢ao
Social por ano.
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Fonte: Banco de tese da CAPES. Elaboracao propria.

No terceiro eixo tematico, Inclusio e Participagao, estio os
trabalhos referentes a participag¢ao da PcD, tanto em espagos da vida
cotidiana, quanto na vida politica. Com 6% (89) da producio em
todo o periodo, o eixo também apresenta especificidades subdivididas
em: Mobilizagao Politica; Cultura e Arte; Turismo; Esporte; Lazer ¢;
Religiao (grafico 4).

O tema Mobilizagio Politica emerge a partir da década de
noventa com dois trabalhos que apresentam respectivamente, o debate
sobre uma entidade associativa (ALMEIDA, 1992) e a participagdo do
segmento numa politica pablica (AUN, 1996).
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Cumpre destacar que, a partir de 2000, o conjunto dos trabalhos
levantados tem em comum, com maior ou menor profundidade, o
recurso a analise socio historica do segmento que situa os discursos
na conceituagao de deficiéncia e na defesa dos direitos do segmento,
entretanto poucos sdo os trabalhos cujo tema central é a participagao
ou ativismo politico das PcDs. Sao 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 gestiao publica.

A perspectiva de superar o ocultamento da mobilizagao 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 ¢ 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
preocupag¢ao com a participagao das PcDs na vida e cena cotidianas
em igualdade de condigdes.

Grafico 4 - Distribui¢ao da produ¢io no eixo tematico Inclusao
e Participacdo por ano.
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Fonte: Banco de teses da CAPES. Elaboragio propria.
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O quarto eixo, Acessibilidade, apresenta trabalhos que focalizam
barreiras a participagao plena e as possibilidade de adaptagoes tanto
no espago urbano, quanto na comunica¢ao e no desenvolvimento de
tecnologias. O eixo foi subdividido em Mobilidade Urbana e a Inovagao
Tecnologica e tem 11,5% do total dos trabalhos (175), conforme
apresentado no grafico 5.
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Fonte: Banco de teses da CAPES. Elaboragio propria.

Nesse eixo tematico totalizam-se, até 1999, 7 trabalhos entre
Mobilidade Urbana e Inovagao 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 comunicagao de PcDs (MICHELAROS, 1991).

A partir do ano 2000, o eixo apresenta um total de 168 trabalhos,
queapontam para o enfrentamento das barreiras fisicas e de comunicagao
através de desenvolvimento de tecnologias e equipamentos tanto em
relagdo aos espagos publicos e ao transporte, quanto no que se refere
as novas tecnologias da informagao e comunicacio.

Ha ainda trabalhos que envolvem a superagao de limitagdes fisicas
mediante estudos sobre movimento e interfaces cérebro computador, entre
outros, configurando novas possibilidades de ressignificacao da deficiéncia.
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Incapacidade ou autonomia

Diante dos séculos de exclusio sistematica, a insercao das PcDs em
diferentes espagos da vida social suscita inquietagdes para a construgao
de conhecimento. Conforme Aguado-Diaz (1995), durante longo
periodo da histéria 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 defini¢ao do seu lugar na sociedade.

Contudo, desde que a revisao conceitual da deficiéncia é posta
em pauta pelo movimento das PcDs, em suas diferentes expressdes
em todo o mundo, as autoridades do conhecimento siao relativizadas
e passam a incluir novos protagonistas — as pessoas com deficiéncia.

A revisao conceitual e outras conquistas relevantes para as PcDs
encontram sustentacao em construcoes teodricas que questionam a visao
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 nio aceita mais uma visio linear e excludente da deficiéncia.

Vive-se a transi¢ao 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
emancipacdo. Os debates sobre inovagoes tecnologicas, intervengdes
terapcuticas e educativas, seguridade social, direito, experiéncia da
deficiéncia, entre outros temas, espelham a agdo politica de superagiao
de condi¢oes de opressao das PcDs. Compdem-se um cenario de
fortalecimento do modelo explicativo social da deficiéncia e ruptura da
oposi¢ao bipolar e valorativa entre deficiéncia e normalidade.

O estudo, a0 apresentar o panorama geral dos eixos tematicos,
convida ao aprofundamento de cada um deles, mas ja permite vislumbrar

6- Contribuem para a construg@o desta ruptura epistemoldgica produgdes no cam-
po da fisica e das ciéncias sociais através de obras emblematicas como O Tao da
Fisica e O Ponto de Mutacao 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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algumas generalizacoes. A literatura analisada indica que o pensamento
brasileiro ¢ coerente com a visao emancipatéria sobre deficiéncia e nele
estdo presentes pelo menos cinco elementos:

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

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

3. Afirmacao dos direitos das PcDs;

4. Defesa de mudangas nas politicas coerentes com a
nova concepgao de deficiéncia;

5. Acesso a servicos e beneficios.

Esses elementos sio complementares e transversais entre si e
refletem, igualmente, a construcio do modelo explicativo social da
deficiéncia. Essa construcdo se encontra fragilizada frente ao precario
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 Convencio sobre os
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2008), que a deficiéncia
¢ um conceito em construc¢ao e espelha a estrutura socioeconomica, 0s
valores hegemonicos e as relagdes de poder.

Ha, portanto, disputas e conflitos no interior da construcio
conceitual, que decorrem tanto da propria contraposicao aos pilares
do modelo anterior, quanto das implicagoes que a busca emancipatoria
representa em termos de partilha de poder, de interesses economicos
e em criacao de novos padroes de relacdes sociais. Nesta direcdo, a
tendéncia de producio sobre mobilizagao politica de PcDs ainda ¢
timida. Na forca das rela¢oes de poder, ao longo da historia dos grupos
subalternizados, nao siao totalmente revelados os protagonistas dessa
histoéria, circunstancia que pode vir a mutilar o seu sonho emancipatorio.



CONSELHOS DOS DIREITOS DA PESSOA
COM DEFICIENCIA: UMA CARACTERIZACAO

As Pessoas com Deficiéncia (PcDs) ocupam a cena cotidiana.
Elas nao estio sozinhas. Nos espagos publicos agrega-se a sua presenga
um discurso sobre exemplos singulares de heroismo, solidariedade ou
acOes compensatorias. Esta alusido nao é capaz de expressar a natureza
politica dos distintos atores que, independentemente de virtudes, se
engajaram na construgao de relagoes sociais mais equanimes, alicercadas
numa concepeao de deficiéncia como parte da condi¢ao humana.

No ambito internacional, evidencia-se o protagonismo politico das
PcDs a partir da segunda metade do século XX. Esse empoderamento é
contemporaneo do esgotamento de modelos explicativos de deficiéncia
até entdo aceitaveis. Os modelos centrados na incapacidade e na corre¢io
dos corpos foram sendo superados enquanto outra racionalidade emergia
e anunciava a concep¢ao de deficiéncia como relacao social (HUNT, 1966,
BARNES, 1990, ABBERLEY,1997). Nessa interagao, identifica-se a “ligacao
estreita entre democracia e certos aspectos da igualdade entre individuos
que sao postulados nao 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
redemocratizacio e as lutas do segmento de PcDs no final da década
de 70. Nesse cenario sio gradativamente fortalecidos os canais locais
de participagdo e as representaces politicas nacionais (LANNA-
JUNIOR, 2010, CRESPO, 2010). O alinhamento dos propodsitos
coletivos as pautas internacionais amplia a tradugao das necessidades
das PcDs em linguagem de justica e equidade nas esferas social e
politica (HELLER & FEHER, 2002 p.40-41). O dinamismo de
tensao instalado reivindica agdes governamentais capazes de superar a
tradicdo omissa ou autoritaria.

Enquanto resultado histérico de mobilizagdao geral e especifica,
cria-se a possibilidade das PcDs sairem da cadeira dos beneficiarios
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diante da demanda para inclusao 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 padroes de relagio entre Estado e Sociedade Civil na
redemocratizagao de paises latino-americanos (GALLEGOS, 2009). No
Brasil, esses niveis de participagao, inaugurados a partir da Constituicao
de 1988, associam a “cidadania ativa as politicas sociais” (RAMOS-
MENDES, 2007, p.144), redesenhando a concepg¢ao 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 Orgamento Participativo
(OP) também compoem a farta literatura, que ainda nao ¢ tao 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 producio de conhecimento sobre PcDs oculta da dimensao
politica que permeia os direitos deste segmento. O reduzido foco sobre a
dimensao politica desses atores sociais deixa frestas para uma compreensao
limitada que reproduz a ideia da PcD apenas como destinatario, quando,
na realidade, é demandatario e participe das politicas publicas.

Este capitulo, 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 é identificar as caracteristicas do sistema de
Conselhos dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia no Brasil.

Os Conselhos, espagos potenciais para democratizagao de
politicas, sao compostos por uma pluralidade de agentes sociais e
governamentais (CORTES, 20092, 2009b). A acao destes agentes ¢
condicionada pelo formato institucional singular que estabelece limites
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e possibilidades para o jogo politico, parte do complexo jogo social
(MATTUS, 2005).

Os Conselhos fazem parte do complexo jogo social, que segundo
Matus (2005) adquirem expressio mediante a interacio de um jogo
dominante com outros oito jogos. A inser¢ao dos Conselhos no espaco
burocratico permite sinalizar que o jogo macro organizacional é 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 a¢ao individual e agdo organizacional
para satisfacao das necessidades dos jogadores.

Descreve-se, aqui, caracteristicas dos CDPDs Estaduais
mediante analise do seu formato institucional. Articula-se as trajetorias
do movimento politico das PcDs, os critérios de tempo de existéncia,
vinculo institucional, composi¢ao, natureza e finalidades dos CDPDs.

A pesquisa, de natureza qualitativa, foi realizada mediante revisao
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 documentirio sobre o
movimento politico das PcDs.

O recorte do estudo nao considerou os CDPDs municipais, uma
vez que ¢ reduzida a sua cobertura no pafs, conforme levantamento
realizado pelo CONADE em 2012 (CONADE, 2012).

Apresenta-se, inicialmente, uma revisao sobre Conselhos
como espago de participagao e democratiza¢ao de politicas publicas.
Em seguida, os resultados sao apresentados e discutidos a partir de
elementos singulares da historia politica das PcDs em nivel nacional e
das caracteristicas identificadas.

CONSELHOS E DEMOCRATIZACAO

Segundo Bobbio (1986), a participagao politica compoe uma das
prerrogativas para a realizagdo da democracia. A regra fundamental
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da decisao majoritaria implica em autorizacao de representantes para
deliberagoes que afetam a coletividade. Configura-se um modelo
representativo tensionado pela ideia de democracia direta e pela busca
por ampliagao de espagos participativos.

Nesta direcdo, a pluralidade é elemento de diferenciagdao entre
democracia moderna e antiga, porque permite o dissenso e possibilita
a distribui¢io e controle de poder mediante participagdo. Segundo
Bobbio (1999), a pluralidade corrige a tendéncia a criagao de oligarquias
na democracia representativa.

A “liceidade do dissenso” (BOBBIO, 1980, p. 61), a possibilidade
de livre associa¢ao e o exercicio da autonomia (O’ DONNELL,
2011), condi¢oes 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 féruns participativos
institucionalizados.

No Brasil, os Conselhos, fortalecidos a partir da Constituigao
de 1988 como participagdo institucional, se inserem no espago de
deliberacio publica através de politicas setoriais. Segundo Avritzer
(2000), configurou-se no pafs “um sistema hibrido que incorporou na
sua organiza¢ao amplas formas de participagao 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 democratizacao alinhado a gestao. Ramos-Mendes (2007)
destaca os Conselhos e outros dispositivos participativos como elementos
potenciais para sanar o déficit democratico e, na mesma dire¢ao, Labra &
Figueiredo (2002) afirmam que os Conselhos sdao capazes de ampliar o
envolvimento dos cidadaos no fortalecimento da democracia.

O principio da paridade entre governo e representantes de
segmentos da sociedade civil estabelece a aproximagao de diferentes
segmentos sociais das esferas decisorias. Segundo Cortes (2009b), os
Conselhos possibilitam a participagao de diferentes agentes sociais,
inclusive vinculados aos movimentos sociais. Essa prerrogativa permite
a vocalizacdao de interesses e cria a expectativa de reverter o padrao
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da execucao das politicas publicas em favor de demandas populares,
uma vez que os Conselhos configuram instrumentos de gestdo na
perspectiva de “articular a democratizacio do processo com a eficicia
de resultado” (TATAGIBA, 2002, p.47).

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

se no pais X existe uma condigdo difusa de pobre-
za extrema (a qual afeta muito mais capacidades do
que aquelas baseadas unicamente em recursos eco-
ndmicos), 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 privagdo de capacidades
decorrente da pobreza extrema significa que muitos
enfrentam enormes dificuldades para exercer sua au-
tonomia em muitas esferas de sua vida, parece haver
algo errado, em termos tanto morais quanto empiri-
cos, na proposi¢do de que a democracia ndo tem nada
a ver com esses obstaculos socialmente determinados
(O’DONNELL, 1998 p.40).

Interpretagdes minimalistas da pobreza definidas por indicadores
de renda e consumo tende a ocultar a sua dimensao politica. Conforme
Yazbek (2009), a pobreza articula a limitagao de renda a ideia de exclusao
e subalternidade. Essa relagdo se opera de tal modo que “a auséncia de
poder de mando e decisdo, a privacgio de bens materiais e do proprio
conhecimento dos processos sociais que explicam essa condi¢dao ocorrem
simultaneamente a praticas de resisténcia e luta” (2009, p.75).

Segundo Barnes & Sheldon (2010), as PcDs sao as mais pobres

entre os pobres. Essa circunstancia envolve nao apenas a renda, mas
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0 acesso a servigos essenciais e a politicas de seguridade social, além
de transversalizar outras condi¢des de vulnerabilidade como género e
etnia. Os autores ainda assinalam o aprofundamento das iniquidades
diante das prescricdes neoliberais na globalizagdo, que produzem
importantes retrocessos no campo das politicas sociais diante da
sistematica desresponsabilizagao do Estado.

Essa conjuntura produz efeitos no campo ideolégico e nas
praticas sociais onde se revelam tendéncias de substituicao da equidade
pela solidariedade (MOTA, 2007), afetando os segmentos populacionais
historicamente vulnerabilizados. No ambito da participagao politica, tais
tendéncias sao 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 nao
apenas através dos setores das agdes 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 dltimo
século sdo ampliadas e diversificadas as experiéncias participativas de
modo que sao estabelecidos “Gunovadores procesos de gestion local con énfasis
en la participacion popular, la creacion de nuevos espacios de deliberacion piblica y
la inclusion social” (p. 50).

O debate sobre Conselhos é permeado por visdes polarizadas
em relagdo a sua capilaridade e avangos na democratizagao das
politicas. Na tipologia dos padrdes de relagao entre Sociedade Civil
e Estado proposta por Gallegos (2009), os Conselhos correspondem
ao padrio denominado Sociedade Civil no Estado, caracterizado por
baixa autonomia organizativa e alta possibilidade de cooptagao. Trata-
se da participagao institucional que, segundo Teixeira, (1997) pressupoe
permanéncia e regularidade na atuacao politica, mas “contém o risco de
submeter os agentes sociais a légica propria do poder, a racionalidade
técnico-burocratica” (p.190).

Cortes (2000) classifica as abordagens sobre os Conselhos de Saude
na literatura como céticas ou esperancosas. A autora apresenta a relacao
entre participagdo e governanca como eixo analitico central e coloca em
pauta a questao da partilha de poder e da concepg¢ao de democracia.
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Fragilidades neste modelo de participagdo sio apontadas no estudo
de Pereira-Neto (2012) a partir da identificagao do perfil de atuagdo de
conselheiros de sadde. Sao reveladas praticas que distanciam a ac¢do de
conselheiros da representagao de interesses coletivos. O estudo conduz
a reflexdo sobre a permeabilidade da esfera publica por interesses
particulares e a0 questionamento da legitimidade desta instancia como
espaco de gestao de politica publica em conjuntura democratica.

Essa circunstancia reflete a discussao de Nogueira (2003)
sobre a Sociedade Civil no léxico contemporaneo. Segundo
o autor, o conceito gramsciano ¢ deslocado do seu campo
principal de organizag¢ao de novas hegemonias, transformando-
se, simultanea e contraditoriamente, em sinonimo de hostilidade
ao Estado e em espago de cooperagio, gerenciamento da crise e
implementac¢ao de politicas.

Os Conselhos siao revelados na literatura como microcenarios
do processo democratico, onde estio 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 vocaliza¢ao de interesses e
a possibilidade de democratizagio da gestdo de politicas se colocam
como importantes desafios.

CDPDs no Brasil

Na contemporaneidade, conquistas relevantes para as PcDs e
outros grupos historicamente oprimidos encontram sustentagao em
construcOes tedricas que questionam a visao mecanicista do mundo
advinda da racionalidade cientifica moderna. Na condigdo politica pos-
moderna, as lutas de grupos identitarios e o enfrentamento as multiplas
faces do etnocentrismo estao baseadas “na aceitacao da pluralidade de
culturas e discursos” (HELLER & FEHER, 2002 p.16). Na pratica
social, agrega-se a essa ruptura epistemoldgica a acao politica como
elemento fundamental para a conquista de direitos.

O discurso sobre diversidade contempla uma revisio conceitual
e politica da de deficiéncia. Na literatura, o tema emerge a partir de
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diferentes arranjos conceituais que convergem para a determinagao
social, histérica e contextual da deficiéncia. Formulado como um modelo
explicativo, o denominado modelo social da deficiencia (HUNT, 19606,
ABBERLEY,1997, BARNES, 1990) subverte a légica de incapacidade
individual, implicando na recusa a tutela e inaugurando as lutas coletivas
do segmento ao redor da eliminagao das barreiras a participagao.

A mobilizagdo das PcDs tem a marca da luta pela autonomia e
participag¢ao politica (ROCHA, 2006) como uma necessidade explicita,
que no Brasil se entrelaga ao processo mais amplo de redemocratizagao.
A ideia de “se colocar a frente das decisdes, sem que se interpusessem
mediadores” (LANNA-JUNIOR, 2010 p.39) assimila a perspectiva de
aproximacao da esfera deciséria num movimento dialégico de acimulo
e partilha de poder. Trata-se da “cristalizacao de um momento do
estado da correlagio de forgas” (DEUBEL, 2002, p.19), quando o
tema foi colocado num espaco de visibilidade (RONCARATTI, 2008),
avancando na revisao conceitual e na afirmacao de direitos.

A trajetoria historica das PcDs, que enfrentam a imposi¢ao dos
limites de diversas ordens, conduz a afirmacao da autonomia pessoal
e politica. Nesse sentido, a recusa a tutela foi uma bandeira de luta
relevante durante as articulacbes nas Comissoes da Assembleia Nacional
Constituinte, que levou os representantes do movimento a refutar a
proposicao de um capitulo intitulado Tutelas Especiais, exclusivo para PcD
(LANNA-JUNIOR, 2010). Refutou-se a visio assistencialista em nome da
equidade de modo que a deficiéncia se tornou um tema transversal na
Constituicao — “todos sdo iguais perante a lei, sem distingao de qualquer
natureza” (BRASIL, 1988, p.5).

A negacao da tutela nao ocultou as especificidades. Ao contrario,
o sentimento consciente de que falta algo — necessidade — impulsionou
a mobilizagio pelo reconhecimento dos direitos em igualdade de
condi¢oes. Enquanto produto histérico, as necessidades humanas se
referem ao instinto de autoconservacio e se tornam conscientes mediante
a atribuicdo social de valor e identificagao 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.
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Dessa forma, as bandeiras de lutas das PcDs se tornam legitimas
a partir da convergéncia entre a superagao da narrativa da incapacidade
e o precario acesso as tecnologias capazes de reduzir barreiras a
participacao plena em todas as esferas da vida. Esta condigdao implica
na transversalidade do tema nas areas de atuagao governamental.

A consolidagao dos CDPDs no Brasil retrata o protagonismo deste
segmento populacional a partir da década de setenta do século XX. No
terreno do jogo social, identifica-se a interse¢ao entre o jogo das ciéncias,
que cria, acumula e distribui conhecimento e o jogo dos valores cuja
funcao ¢ defender valores éticos. (MATUS, 2005). Esses jogos alimentam
0 jogo politico e direcionam a institucionalizacao dos CDPDs.

Espelhando o crescimento do associativismo dos grupos de
defesa de direitos no periodo, as liderancas das PcDs sistematizam as
suas reivindicacoes com a criacio em 1979 da Coalisio Pré-Federacao
Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes. A participagio das
PcDs mediante Conselhos tem seu embrido na decisio de instituir
estes mecanismos em carater consultivo nos estados e municipios, por
ocasidao do 2° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes
ocorrido em 1981 (LANNA-JUNIOR, 2010, CRESPO, 2010).

Os Conselhos, criados em diferentes estados da federacio, nao
tinham, naquele momento, legislacao que o vinculasse ao poder publico,
enquanto institucionalidade participativa, mas representavam um
importante espago de articulacao e pressao politica na defesa de direitos.

No 4mbito nacional, a criacio do Conselho Consultivo da
Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa com Deficiéncia
(CORDE), através do Decreto 94.806 de 31 de agosto de 1987 (BRASIL,
1987), é um marco fundamental da legitimacdo do espago de participacao.

Esse Conselho vivencia altera¢cdes que culminam na criacao 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, 2004, LANNA-JUNIOR, 2010) na qualidade

1- A Secretaria Especial dos Direitos Humanos dispée também da Subsecretaria Na-
cional de Promocio dos Direitos da Pessoa com Deficiencia (SNPD) — que até 2009
era a Coordenadoria Nacional para Integragio da Pessoa com Deficiéncia (CORDE).
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de 6rgao superior de deliberagao colegiada com composi¢ao paritaria
entre governo e sociedade civil.

Nos estados e municipios, a formacao de CDPDs nio se tornou
obrigatéria. 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).

No ambito estadual, o CONADE informa a formalizacao 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 formalizacao dos Conselhos Estaduais, em todo o pais, ocorre
lentamente ao longo de 25 anos. O primeiro Conselho Estadual
formalizado foi o do Estado de Sao Paulo em 1984 e os mais recentes
sao dos estados Amazonas e Roraima em 2009, conforme apresenta ao
quadro 1.

Quadrol - Criacio de CDPDs Estaduais por ano

1984 S0 Paulo 2000 Minas Gerais, Santa Catarina
1087 | Espirito Santo 2001 Alagoas
1988 Ceara , Sergipe 2002 Bahia, Parana
2003 Paraiba, Piaui
2004 : Pernambuco, Rio Grande do Norte,
50T 0TS Tocantins
i Rondonia Maranhio, Amapa, Rio Grande do Sul
1995 Goids 2006 Mato Grosso
Rio de Janeiro 2008 ,
1996 Mato Grosso do Sul e Acte, Pard
1999 | Distrito Federal i Amazonas, Roraima

Fonte: Leis estaduais de criacdo dos conselhos. Elabora¢ao propria.

A linha do tempo da criagio dos Conselhos (grafico 6) permite
notar que nas décadas de 80 ¢ 90, ainda ¢ timida a assimilacao desta
institucionalidade, havendo um crescimento a partir de 2000.



PARA NAO SER O ETCETERA 57

Grafico 6 - Criaciao de Conselhos Estaduais dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia por década no Brasil
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Fonte: Leis estuaduais de criagio de conselhos. Elaboracio prépria.

O periodo do crescimento da criagaio de Conselhos resulta da
indu¢ao do CONADE para a interiorizagao, que envolveu inclusive
a edicao de cartilhas orientadoras para a sua estruturacao, além do
fortalecimento da tendéncia de nacional da participacdo através de
Conselhos.

Até 2012, vinte Conselhos siao alterados mediante revoga¢ao
parcial ou total da legislagio que os formaliza em cada UF. As normas
vigentes do conjunto de CDPDs datam de 1995 até 2012.

As alteracOes na legislacao dos Conselhos refletem mudancas
na pratica social e nas politicas relacionadas as PcDs. Sao incluidos
novos agentes sociais ou governamentais, ha redefini¢ao 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 denominacao
dos CDPDs. Os Conselhos de 12 estados passam a incorporar, em
sua denominagao, a expressao “pessoa com deficiéncia” emblematica
das lutas do segmento, que cunharam a terminologia alusiva a0 marco
conceitual em construgdo. Nao se nega ou camufla a deficiéncia e
reafirma a condi¢ao humana (SASSAKI, 2003).
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Os CDPDs estaduais

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

Pesquisas realizadas pelo Instituto de Pesquisa Econdémica
Aplicada (IPEA) sobre Conselhos (IPEA, 2012, 2013) classificam o
CONADE entre os Conselhos de Politicas Sociais, conforme o critétio
de sua vinculagdo com politicas de prote¢ao social para um grupo
historicamente vulneravel.

O exame de caracteristicas dos CDPDs revela uma interse¢ao
entre as duas proposi¢oes 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 nimero desses Conselhos no Brasil.

Quadro 2 - Vinculo Institucional dos CDPDs Estaduais

Assisténcia Social ou equivalente 13
Direitos Humanos e Cidadania 06
Mobilizagao Social ou Inclusao social 02
Secretaria de Direitos da PcD 02
Casa Civil ou Gabinete do Governador 02
Sem definicao clara 02

Fonte: Leis estaduais de criagdo de conselhos. Elaboracdo prépria.

O predominio do vinculo institucional dos CDPDs com a
Assisténcia Social revela a vulnerabilidade social histérica das PcDs e
a dimensao da protegao social. Os vinculos com as pastas de Direitos
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Humanos, Direitos das PCDs e Mobilizagao Social também expressam
a centralidade da prote¢do social, mas apontam para um espago mais
amplo de articulagdo uma vez que essas pastas sio transversais e
estratégicas.

Em relagio a composicao dos CDPDs, a presenca de
representantes de PcDs em todos os Conselhos afirma a classificacao
Conselho Tematico. Identifica-se que a distribuicao das cadeiras pelo
critério de tipo de deficiéncia (fisica, auditiva, visual, intelectual, etc) é
majoritaria. Dos seis Conselhos que ndo estabelecem esta distribuigao,
quatro informam na legislacao que a representacio deve contemplar a
globalidade das deficiéncias.

A representacao de PcDs nos Conselhos pode ser realizada por
entidades “de” ou “para” PcD. Esta distin¢ao ¢ relevante na historia
de mobiliza¢ao politica do segmento. As entidades “de” PcD sao
representativas do protagonismo do segmento PcDs, que recusou
a tutela do modelo médico ou escolar reabilitador. Sob o prefixo
“para”, estdo as organizagoes prestadoras de servigos a esta populagio,
equivalente a agentes de mercado conforme a classificagao de Cortes
(20092, 2009b).

Apenas sete Conselhos estabelecem a distingao entre esses tipos
de representagdo, destinando-lhes cadeiras especificas. A auséncia de
defini¢ao nega ou camufla a pluralidade e disputas de interesses e projetos
emancipatorios das PcDs no interior dos Conselhos.

Além dos representantes vinculados ao tema, os CDPDs tém
uma composicao 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,
sao 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 ¢ reveladora da tendéncia deste féorum se configurar
como uma coaliza¢do, um espaco de Advocacy. Reproduz-se a trajetoria
histérica do segmento, que articula a defesa dos seus direitos a
constru¢ao de uma concepg¢ao de deficiéncia pautada na partilha da
responsabilidade social sobre o tema.
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As cadeiras destinadas a representacio governamental remetem
a protecao social em dimensio transversal. As secretarias de governo
presentes nos Conselhos podem ser agrupadas em cinco categorias
conforme a area de atuacio:

1. Seguridade Social (assisténcia social, trabalho, satde);

2. Direitos Humanos (igualdade racial, seguranca publica,
PcD, Ministério Publico, Defensoria Publica);

3. Desenvolvimento Humano e Inclusao (educacao, cultura,
esporte, turismo, ciéncia e tecnologia);

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

5. Economia e gestao (administra¢ao, industria e comércio,
fazenda, planejamento, relagdes 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 direcao unica relativa a sua distribuicio: 22
Conselhos Estaduais (81%) trazem de modo explicito na legislacio a
paridade entre representantes governamentais e sociais.

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

Identifica-se que Amapa e Sao Paulo adotam um modelo tripartite
e inserem na representa¢ao social uma distingao entre entidades “de”
PcDs e entidades prestadoras de servigos, “para” PcDs, além da
representacao governamental.

O Tocantins partilha desse modelo sendo que as cadeiras de
representantes sociais sao distribuidas entre entidades de defesa de
interesses de PcDs e entidades de patronais e de trabalhadores.

Em relacio as atribuicdes, os CDPDs sao definidos como
agentes de fiscalizacdo, avaliagdao, dendncias, proposi¢ao e aprovagao
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de acbes sobre o tema. Identificam-se, também, atribuicbes de
assessoria ¢ articulacdo intersetorial. A perspectiva do controle social,
embora expressa nessas atribuicoes dos CDPDs, ¢ fragilizada diante da
pluralidade de agentes e areas de atuagao.

Consideragoes sobre CDPDs

Os Conselhos, “institutos de democracia semidireta ou
participativa” que “possibilitam manter um canal permanente de
deliberacao publica, fazendo da pratica politica um exercicio continuo”
(RAMOS-MENDES, 2007, p. 149-150), podem apontar possiblidades
no campo da democratizagao de politicas. Entretanto, estao inseridos
num cenario complexo de retragao dolegado dos direitos IAMAMOTO,
2007, 2009) num pafs que, apesar de garantir constitucionalmente a
democracia, mantém condi¢oes de pobreza, também porque ainda nao
consolidou uma tradi¢ao participativa.

Ao despontar no cenario académico, o debate sobre CDPD ja
¢ revelador dos tracos comuns dos estudos sobre as demais instancias
colegiadas, pois articulam as suas dinamicas participativas, o perfil
democriatico e potencialidade como agente de mudanga.

Pacheco-Junior (2009) discute as a¢oes de dois agentes coletivos
vinculados aos direitos das PcDs, uma organiza¢ao nao governamental
(o Instituto Brasileiro dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - IBDD)
e o CONADE. A autora discute o problema da “auséncia de uma
organizagao interna solida, consistente e coerente” (p. 56) no CONADE
como um entrave para a atuagao. A abordagem considera o CONADE
como um ente do governo e afirma que o mesmo opera por uma logica
diferenciada em relagdo a organizagao nao governamental e nao lhe
atribui a mesma poténcia enquanto espago de participagao.

Oliveira (2010), que aborda o Conselho Municipal de Pessoa
com Deficiéncia de Niterdi, aponta desafios para garantir a participacao
politica das PcDs neste espago. Afirma que, além dos desafios préprios
da cultura politica brasileira, hd os enfrentamentos especificos das PcDs
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para superacao da logica do assistencialismo e da tutela ainda presentes na
pratica social. A autora indica que o Conselho pode ser mais um espago
de participagdo 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 espagos de vocalizagao de interesses e intervir em
politicas relativas ao tema. Essa condi¢dao implica que, na estruturagao
de Conselho, seja considerada a transversalidade do tema e por
diferentes areas de decisao governamental.

Nesse sentido, pode-se afirmar quearepresentagao governamental
nos CDPDs alcanga tanto os setores de Seguridade Social, quanto os
de Desenvolvimento Humano e Inclusao e avangam para insercao
de agentes governamentais estratégicos como setores de Economia e
Gestio e de defesa de Direitos Humanos.

A representacao 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 condigao 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 servigos, configuram os agentes de mercado e podem
estabelecer tensionamentos e cooptagoes relevantes para a configuragao
de politicas.

Os CDPDs sao espacos de articulagio voltados para superar os
padroes excludentes ainda vivenciados, mas passiveis de mudangas no
cenario de disputas de interesses e assimetrias de poder. A auséncia de
um critério unificado de paridade nos CDPDs associada a condigao de
nao obrigatoriedade dos CDPDs nos estados e municipios brasileiros
sinalizam possibilidades de assimettia e exigem articulagdo e envolvimento
dos agentes sociais a fim de garantir formalizagao, 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, participagao e
politicas publicas. Esse estudo ao apresentar e discutir caracteristicas
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dos CDPDs convida a novos questionamentos relativos as dinamicas
no interior dos Conselhos, a construciao de dissensos e consensos ¢ a
incorporagao dos seus interesses na agenda governamental.

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

acao e o fortalecimento da dimensao associativa.






CDPDs: NOTAS SOBRE
PARTICIPACAO INSTITUCIONAL

Os Conselhos dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPDs) existem no Brasil desde a década de oitenta do tltimo século.
Essas instancias colegiadas de gestao de politica publica espelham a
trajetoria singular do segmento de Pessoas com Deficiéncia (PcDs)
que, na esteira do processo de redemocratiza¢ao, reivindicou espagos
de interlocugao de seus interesses junto a esfera deciséria.

Embora a discussao sobre as novas institucionalidades
democraticas tenha sido crescente e interdisciplinar ao longo das
ultimas décadas, conforme demonstram diversos estudos (CORTES,
2009a, 2009b, AVRITZER, 20006, 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 legislacao
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 produgao
académica relativa ao tema limita a divulgagao sobre as caracteristicas,
atuacio e capilaridade dos CDPDs.

O presente capitulo tem o objetivo de analisar a atuagdo dessa
instancia colegiada a partir da analise de um Conselho Estadual dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia. O artigo se articula ao segundo
momento analitico do estudo cujo objetivo é analisar dinamicas
participativas dessa institucionalidade democratica, focaliza a atuagao
de um CDPD.

Apesar dos avangos e conquistas das PcDs em relagio a
materializagdo dos seus direitos, ainda nao se consolidou a superagao
total das condi¢coes de subalternidade. As PcDs tém sido as mais
vulnerabilizadas em todo o mundo, especialmente diante dos efeitos da
mundializac¢ao do capital e das politicas neoliberais, tal como afirmam
Barnes& Sheldon (2010).
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O momento histérico de retracio do, ja limitado, legado
dos direitos consolida a hegemonia das leis de mercado, restringe a
légica da democracia a igualdade formal entre os individuos e limita
a participagao dos cidadaos na gestao 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 permeaveis a pressao de grupos subalternizados.

Conforme a Organizacao Pan-Americanada Saide, ¢ fundamental
compreender as dificuldades de participagao tanto dos usuarios quanto
dos gestores, trabalhadores e prestadores de servico nas instancias
deliberativas para mudar as formas de construcao das proprias decisoes
(OPAS; CNS, 2013).

Analisar a atuagao do CDPD implica em considerar tanto a
sua potencialidade relativa a democratizagdo do processo decisorio
(TATAGIBA, 2002), quanto as limitagdes inerentes ao modelo de
participagao institucional.

Necessario também levar em consideracao a dinamica das
relagoes subjetivas e de poder politico no imbricamento das forgas e
composicoes politico-institucionais, a maturidade da representagao e a
natureza complexa dos arranjos sociais nessa instancia de podet, pois
as dinamicas internas de um Conselho podem revelar alguns elementos
dos jogos de poder que interagem em complexas redes de relacGes e
compdem o jogo social (MATUS, 2005). A nova institucionalidade
democratica se constitui um espago de interse¢ao de diferentes jogos

CDPD e participacao

A inclusao das PcDs é parte das agdes governamentais
brasileiras desde a Constitui¢ao de 1988. Protecao normativa, aparatos
burocraticos, planos de acao, definicio de orcamento, portarias e
instrugoes normativas indicam que o tema esta presente na Agenda — o
“ponto de partida para a elaboraciao de propostas de politicas publicas
e de acao governamental” (PINTO, 2011 p.1306).
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Entretanto, as acOes governamentais, ainda que revestidas pela
ideia de interesse geral e bem comum, nao sao isentas de conflitos e de
disputas de interesse. Ao contrario, tanto foram constituidas, quanto
se desdobram e adquirem materialidade cotidiana mediante agdo de
distintos agentes em processo de correlacio de forcas (DEUBEL,
2002). Essa ¢ uma caracteristica de conjunturas democraticas, onde se
espera que exista distribui¢ao e controle do poder (BOBBIO, 19806)
ainda que em condic¢des historicamente assimétricas.

Em relagao as PcDs, ha uma histérica assimetria de poder
vinculada a constru¢ao social da normalidade e da dependéncia
(CANGUILHEM, 2012, BARNES, 1990). A associacao de deficiéncia a
incapacidade, imperfei¢ao e impossibilidade a configurou como ameaga
a ordem instituida (LOBO, 2008) e submeteu as pessoas a intervengdes
normalizadoras e assistencialistas distanciadas da dimensao dos direitos.

Consolidou-se uma grave condi¢do de pobreza relacionada ao
precario acesso das PcDs a servicos essenciais e a consequente exclusao
de participagao na pratica social (BARNES & SHELDON, 2010, NERI et
all, 2003 OMS, 2012, SOUZA & PIMENTEL, 2012). Em contrapartida,
a indignagdo frente a essas iniquidades vem conduzindo um conjunto
de lutas protagonizadas pelo Movimento Politico das PcDs nos tltimos
cinquenta anos (CRESPO, 2010, DINIZ, 2007).

A histéria da mobilizagao politica das PcDs no Brasil (CRESPO,
2010, LANNA-JUNIOR, 2010) revela que a estruturacio de Conselhos
faz parte das estratégias para equalizar e democratizar as relagdes entre
Estado e Sociedade de modo a aproximar os setores organizados das
decisdes governamentais. Trata-se, em ultima instancia, de buscar
corre¢ao das assimetrias de poder, o que implica na integragao 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 participagao, particularmente os Conselhos e as
Conferéncias, vinculados a diferentes areas da atua¢ao governamental,
adquirem maior expressio desde a década de noventa. Na esteira
da ampliagdo da participacao popular, sao instituidos Conselhos
vinculados tanto a politicas universalistas, como Saude e Assisténcia
Social, quanto articulados a esfera de protegao social de segmentos
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populacionais historicamente vulneraveis e, mais recentemente, 0s
Conselhos Tematicos, como os de Meio Ambiente.

Entretanto, deve-se considerar que o crescimento desse
dispositivo participativo nao espelha de persiavancos na democratizagao
das politicas publicas, tampouco resultados animadores em termos de
mais equidade e justi¢a social. Conforme afirma Dasso-Junior (2002)
“a previsao legal de muitos espagos de participagdo nao ¢ suficiente
para garantir um Estado democratico” (p. 9).

A discussio sobre Conselhos envolve, necessariamente, a
reflexdo acerca deste formato de participacio — a participacao
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
cooptagao (TEIXEIRA, 1997, CORTES, 2009a, 2009b, PEREIRA-
NETO, 2012, GALLEGOS, 2009).

A participagao institucional dialoga com os degraus da escada
da participacao cidada de Arnstein (2002). O autor estabelece oito
configuragoes de relagdes que classificam a participagao cidada desde
os niveis de nao participagao (manipulagdo e terapia) aos niveis de
concessao minima de poder (informacgio, consulta e pacificagdo),
culminando com niveis de poder cidadao (parceria, delegacao de poder
e controle cidadao).

Os CDPDs sio espagos reservados tanto a produgdo de
dissensos, quanto a constru¢ao de consensos em relagao aos interesses
dos agentes ali representados. Conforme a proposi¢ao de Cortes
(2009b) acerca dos Conselhos de Saude, os agentes, governamentais e
societais (sociais ou de mercado) compoem, no Conselho, relagoes de
aliancas e/ou de conflito.

Na analise proposta neste estudo, entende-se, que os interesses
dos agentes em relagdo ao tema (Direitos das PcDs) transitam num
campo das construcoes e disputas sobre a consolidagaio do modelo
social da deficiencia (HUNT, 1966, ABBERLEY, 1997, BARNES,
2010) cujo corolario é a Convengao sobre os Direitos da Pessoa com

Deficiencia (BRASIL, 2008).
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Esse tratado internacional

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

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

Numa configuragio de Estado democratico, espera-se a¢ao
contundente dos movimentos sociais e de setores governamentais na
direcao de identificar condi¢cdes de opressao das PcDs, propor a sua
superacao mediante politicas sociais, de modo a desconstruir a ideia
deficiéncia como incapacidade e ameaga 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 participa¢ao
socialmente instituidas, e o postulado da incapacidade, que considera a
deficiéncia com atributo pessoal, havendo a necessidade de aproximac¢ao
das PcDs aos padroes de normalidade (DINIZ, 2007, ARANHA, 2001).

Nessa direcao, os CDPDs, classificados tanto como Conselho de
Politica Social IPEA, 2012, 2013), quanto como Conselho Tematico
(TATAGIBA, 2002), tendem a agregar um conjunto amplo e complexo
de representagao. O tema convida a pluralidade e extrapola uma area
governamental especifica além de envolver nao apenas organizagdes
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 presta¢ao de servigos, e com a légica do mercado.

A analise da atua¢ao do CDPD, aqui realizada, considera que
esta institucionalidade tem atuacdo direcionada a concretizagao do
ideal emancipatorio das PcDs. Entretanto, dada a sua configuracio de
espago de participa¢ao da sociedade civil no interior do aparato estatal,



70 Silvia de Oliveira Pereira

o desempenho dos CDPDs ¢ condicionado pelo formato e normas
institucionais “que produzem os incentivos e constrangimentos a
participag¢ao dos atores societais” (CORTES, 2009b, p.20) e estabelecem
relagoes, entre estes e os atores governamentais. Tais relagoes podem
ser conflitantes ou configuradas “mediante aliancas entre aqueles que
compartilham valores e concepgoes sobre quais devem ser os resultados
das politicas” (p. 27).

As dinamicas participativas cotidianas contribuem para compreender
a capilaridade e capacidade resolutiva do Conselho em relagao ao conjunto
de valores que compoem o ideal emancipatério das PeDs.

O estudo, com o objetivo de analisar a atuagdo do CDPD, buscou,
a partitr 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 aproximacao ou distanciamento com o eixo central.

Em relagdo a representatividade, considera-se a composi¢io
do Conselho, a frequéncia dos atores e sua relagdo com as finalidades
institucionais.

As atividades cotidianas sio analisadas a partir das narrativas
dos conselheiros além dos registros das reunioes, capazes de revelar as
dinamicas 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 ha 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 denominagoes das Secretarias Estaduais com atribuicao
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 transicao
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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 identificagao.

Realizou-se analise, tanto da legislagao que instituiu o Conselho,
quanto das reunides mediante arquivos de gravacao e das respectivas
atas. O periodo dessa documenta¢ao 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 dudio
estavam incompletos. Foram analisadas, portanto, quarenta e trés atas
do Conselho Estadual selecionado.

Entrevistas semiestruturadas foram realizadas com conselheiros,
abordando suas trajetorias, a atua¢ao do Conselho e as expectativas em
relagdao ao seu funcionamento e capilaridade. Para as entrevistas foram
identificados conselheiros ativos no Conselho, a partir dos seguintes
critérios: ser titular ou suplente nos ultimos dois anos; ter, no perfodo
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 observagao participante em oito reunioes do
Conselho em 2012 e do processo de eleitoral para a nova composigao.

Dinamicas e representacao

O Conselho estudado é uma instancia colegiada de participagao
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 agoes governamentais voltados
para a defesa dos direitos do segmento. No processo de estruturagao
deste Conselho foi publicada uma nova lei em substitui¢do a primeira
que alterou seus elementos constituintes.
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Segundo Pinto (2004), a incorporac¢io de problemas na agenda dos
governos é o ponto de partida para a elaboracdo de politicas. Seguem-
se, a esse processo, diferentes etapas que conduzem a um momento
de legitima¢ao da decisio, quando “se busca apoio politico dos atores
envolvidos com a politica publica para a obten¢ao da sua aprovagao” (p.
53), para em seguida materializar-se na politica determinados instrumentos
operacionais nos setores finalisticos da acao governamental.

Esses elementos sugerem que os Conselhos realizam as suas
atribui¢oes de formuladores e avaliadores em momentos de legitimagao
das politicas. Os Conselhos, dada a sua composi¢ao hibrida e plural
(AVRITZER, 20006, 2009), configuram espago de disputas e aliangas
em relagao aos propositos e interesses dos atores envolvidos.

Esse sujeito coletivo, contudo, obtera maior ou menor poder no
ambito da deliberagao publica conforme a sua natureza (deliberativa
ou consultiva) e composi¢ao, além das aliangas realizadas no cotidiano
das atividades.

Em relacao ao Conselho analisado essa condic¢ao de formulador
e avaliador de politica é constrangida pela auséncia de defini¢ao
explicita da natureza deliberativa ou consultiva na lei de sua fundagao.
Na fala de entrevistados ¢ em intervencoes durante as reunides,
compreende-se a consolidagao de um perfil consultivo. Ha, entre os
conselheiros, uma grande expectativa de que o Conselho se torne
explicitamente deliberativo com a publica¢ao da lei de reestruturacao
e da efetiva reorganizacao mediante nova eleigao.

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

A composi¢ao do Conselho também ¢ capaz de revelar limites e
possibilidades para o cumprimento de suas prerrogativas. Identificou-
se, com base na lei de sua fundag¢io, um Conselho plural com
representacoes de diferentes setores governamentais e societais. SAo
trinta cadeiras, distribuidas igualmente entre representantes do governo
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e da sociedade civil. Cada cadeira dispoe de vaga para titular e suplente,
configurando um total de sessenta conselheiros.

Seguindo uma tendéncia nacional, a legislacio previu a
participa¢ao do Ministério Pablico Estadual e também do Ministério
Publico do Trabalho, entretanto no periodo examinado essas cadeiras
nao eram ocupadas devido ao impedimento legal de participagao desses
atores em Conselhos.

A composi¢io 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 3 apresenta a classificagao e a frequéncia dos representantes nas
reunides.

Quadro 3 - Composi¢io e frequéncia as reunides do Conselho —
Representantes do poder publico (janeiro de 2009 a dezembro de 2012)"'2

Forma de . . Setores % ocupagiio da cadeira |
Area temitica Governamentais | 2009 | 2010 | 2011 | 2012
Direitos Humanos 91 91 100 100
L. Assisténcia Social 73 71 60 45
Direitos humanos e Satde 54 54 30 73
. . Trabalho 54 73 80 0
Seguridade Social Seguranca
64 27 40 9
Publica
Indicagdo Desenvolvimento Humano e |_Educacdo 45 9] 90 100
Inclusio Turismo 9 0 50 54
da Acessibilidade e Mobilidade Infraestrutura 64 18 10 0
autoridade Administragdo 9 0 40 54
Industria,
do setor Economia | Comércio e | 36 45 30 36
Setores
. e Gestdo Mineragio
Estratégicos Fazenda 82 54 40 18
Legislativo | Lider da Maioria 9 9 0 9
Estadual Lider na Minoria 0 0 0 0

'suprimidas as cadeiras do Ministério Pablico Estadual e Ministério Pablico do
Trabalho. 43 atas validas
Fontes: Lei de criacdo do Conselho analisado. Elaboragio propria deste estudo.

A representagao do poder publico comporta setores finalisticos
da agdo governamental, personificados nas secretarias do poder
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executivo e também no poder legislativo. A representacao das areas
tematicas classificadas como Direitos Humanos e Seguridade Social,
Desenvolvimento Humano e Inclusio, e, Acessibilidade e Mobilidade
apontam para os setores que realizam a gestao de politicas de interesse
para as PcDs. As demais representacoes, classificadas como Setores
Estratégicos, envolvem as areas de finangas, desenvolvimento econdmico
e gestao, além da arena legislativa. Essas representagOes estao relacionados
a necessidade de garantir aliangas e articulagbes capazes de concretizar as
referidas politicas.

Contudo, a formalizacdo da presenga dos setores governamentais
nao garantiu, no periodo analisado, uma interlocu¢ao potente entre
o governo e sociedade civil devido, pelo menos, a duas situacOes
identificadas. A primeira se refere a frequéncia as reunioes e, a segunda,
aos poucos recursos de poder dos representantes governamentais.

A irregularidade na frequéncia além de revelar a precaria
articulagdo entre titular e suplente aponta para um desinteresse de
setores, especialmente os que nao dispoem de agoes 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 gestao estadual ou uma reduzida credibilidade da
relevancia do Conselho entre os atores singulares.

Revela-se uma fragilidade do Conselho em relagao as discussoes
e enfrentamentos que envolvem direta ou indiretamente esses setores.
Trata-se de uma perda importante em termos da articula¢ao exigida
frente a amplitude da tematica.

Em relagiao a capilaridade da representacio 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 po-
der de interferir tdo diretamente assim, ou entdao ndo
tem sequer tempo pra ter um didlogo mais proximo
com os secretarios, as pessoas que definem a politica.
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Entao tudo aquilo que ¢ tratado dentro do Conselho ¢
perdido” (Entrevistado 1).

“Que as secretarias, apesar disso tudo, ainda con-
seguem também indicar seus representantes e saber
que € importante a representacdo, apesar de a pessoa
caminhar praticamente sozinha, sem a cobranga [...]
sem a busca da informacao, o dialogo do que ¢ que 74
no Conselho” (Entrevistado 2).

A questao da frequéncia esta conjugada as poucas possibilidades
de transpor os debates no Conselho para o espaco decisorio através da
representacao governamental. Os atores nao acumulam poder suficiente
para a composi¢ao de novos jogos macro organizacionais, cuja fungao
“é materializar a producio institucional a servico de qualquer um dos
outros jogos” (MATUS, 2005, p.9), nas areas finalisticas das quais
participam.

Nota-se um arrefecimento das for¢as do Conselho, que nao
ultrapassa o degrau da pacificacdo: garante-se participagao, mas nao sao
concretizadas mudancgas além do ponto preestabelecido como limite
para “acalmar os animos.” (ARNSTEIN, 2002, p. 12).

Em relagdo a participagao da sociedade civil, formada por
complexas redes de relagdes, ¢ fundamental considerar que essa
representacao no Conselho agrega uma diversidade de atores oriundos
de distintos movimentos sociais e grupos de interesse. Segundo Cortes
(2009b), nos Conselhos de Saude 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 distingao de segmentos, poder publico e
sociedade civil. Dessa forma, os agentes de mercado e os agentes sociais
ndo estao formalmente distintos na maioria dos CDPDs Estaduais'.

A classificacio da representagdo da sociedade civil no
Conselho, apresentada no quadro 4, considera a tendéncia nacional de
representantes de organizagoes vinculadas aos tipos de deficiéncia e de

outras organizag¢oes por dreade atuacio?, nas quais podem estar presentes

1- Conforme demonstrado no segundo capitulo deste trabalho.
2- Idem.
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atores de mercado e atores sociais. Os primeiros sao prestadores de
servico e organizagoes representativas da classe empresarial, enquanto
os segundos sdo organizagoes vinculadas aos direitos das PcDs e outras

frentes de movimentos sociais.

Quadro 4 - Composicio do Conselho e frequéncia as reunides —
Representantes da sociedade civil (janeiro de 2009 a dezembro de 2012)*

Forma de . % ocupacao da cadeira
ingresso Area tematica 2009 | Z0T0 | 2011 | 2012
Deficiéncia Fisica 54 18 40 45
Deficiéencia  de  Audio 73 I8 40 45
comunicagio
Deficiéncia  Mental 2 91 36 10 0
Representagao cadeiras)’
por tipo de Condutas Tipicas 82 9T 90 82
Eleicdo Deficiéncia Deficiéncia  por  Causas | 100 54 90 82
Patologicas
Sindromes 100 82 70 91
Deficiéncias Multiplas 64 73 30 0
Deficiéncia Visual 91 91 90 54
Direitos Humanos 91 100 | 100 | 100
Trabalhadores 0 9 0 9
Conselh os | EngenhariaeArquitetura 82 54 40 54
Pré—dpﬁnida Profissionais Advogados 0 0 0 18
na lei Patronal/Empresariado 9 0 0 0
Religiosa 91 73 70 100

'43 atas validas, 2 Cadeira com maior frequéncia
Fontes: Lei de criacao do Conselho analisado. Elaboragao prépria deste estudo.

O Conselho apresenta uma representagao majoritaria de
organizag¢oes por tipo de deficiéncia, refletindo a partilha de poder
preconizada na histéria da criagado dos CDPDs. Deve-se acrescentar
que, dentre as demais cadeiras, as de organizacao religiosa, direitos
humanos, Conselhos profissionais e trabalhadores tendem a ter uma
importante interface com a tematica e com outras lutas emancipatorias.
A identificagdo ou expectativa dessa interface é tio forte que ha
organizagoes cujos nomes foram pré-definidos na legislacao para
ocupar a cadeira no Conselho e niao se submeteram a eleicao na
composicao analisada.
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A classificagao entre atores sociais e de mercado na composi¢ao
do Conselho nio corresponde a uma linearidade de origem ou natureza
da organizacio presente no CDPD. A organizagdo patronal de
representantes dos empresarios ¢ facilmente identificada como ator de
mercado, assim como as organiza¢oes tradicionalmente prestadoras de
servicos para PcDs. Os atores sociais podem ser identificados entre os
representantes do segmento de PcDs, assim como outras organizagdes
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
organizagoes, o que pode incluir interesses financeiros e outros
acumulos de poder, sem considerar as lutas maiores do segmento. Essa
circunstancia é apresentada nos trechos de entrevistas a seguir:

“era um lugar onde as pessoas participavam no intuito
de, alguns bem intencionados, de tentar produzir algu-
ma coisa. Mas a grande maioria de, no foco daquelas
discussoes, 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 formagao, por-
que 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 €[...] vocé participar de um edital, vocé ter
o Estado como provedor do terceiro setor né”(Entre-
vistado 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 ndo 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 autorre-
presentacao porque o proprio segmento que a colo-
cou, entende? No Conselho” (Entrevistado 4).
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Essas referéncias apontam para os jogos pessoais, configurado
como disputas entre os objetivos pessoais e sociais (MATUS, 2005)
e traduzem uma preocupag¢do com a coesao dos representantes
entrevistados em relagao 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 ¢ mais conflituosa do que
entre estes e a representagao governamental.

Além da coesao, outros elementos sobre a atuacao da representagao
da sociedade civil no Conselho pode ser discutida a partir da frequéncia
as reunides. Conforme o quadro 4, identifica-se que a representacao
de organizagdes por tipo de deficiéncia se mostrou mais frequente as
reunides. Ainda assim, hd cadeiras com frequéncia decrescente e/ou que
sao abandonadas no dltimo ano a despeito de terem sido eleitas por seus
pares para compor o Conselho.

Destaca-se também que duas das organizagdes que sao indicadas
previamente na legislagdio ndo realizaram a adesdo aos trabalhos do
Conselho.

A organizagao religiosa e o Conselho Profissional da area de
Engenharia e Arquitetura apresentam regularidade na frequéncia,
cabendo sinalizar que ambas tém uma tradi¢ao no movimento de PcD.
A organizagao que ocupa a cadeira de Direitos Humanos ¢ eleita e tem
reconhecida militancia na area.

A intencao de uma ampla e plural participagao tanto do poder
publico quanto da sociedade civil ¢ desconstruida diante da transgressao
de atores as regras do jogo. A baixa frequéncia associada a dificil
articulagdo entre os atores e as areas finalisticas da agao governamental
apontam para a fragilidade de recursos de poder ou para a assimilagao
equivocada sobre a atuagdao do Conselho:

“Ele se limita basicamente aquele espago das reuni-
oes” (Entrevistado 7).

Dentre as sete entrevistas realizadas, identifica-se, portanto,
conteudos reveladores das tensoes e da fragilidade enquanto agente
emancipatorio.
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Pautas imediatistas?

Durante o periodo analisado (2009 a 2012), o Conselho atuou em
duas grandes frentes, ambas relacionadas com a publicagao de leis: o
passe livre interestadual e a propria reestruturagao. Esses temas foram
os mais presentes nos registros das atas e os que mais mobilizaram
atores e tempo de debate.

Além desses, foram discutidas questoes relativas aos temas da
acessibilidade, da educacio e da saude. E identificada, também, a
preocupagao com a interioriza¢ao da participagao politica das PcDs,
materializada em debates sobre criagio de Conselhos municipais e
realizacio das Conferéncias territoriais, no ano de 2012.

Em relacdo aleido passelivre intermunicipal, o Conselho teve uma
atuacdo 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 discussao foi a articulagao
entre os representantes das PcD na arena legislativa e a representagiao
dos interesses dos empresarios do setor de transporte. Os atores sociais
buscaram o fortalecimento nas suas bases ¢ avancaram em mecanismos
de pressio, encorajados pelo Conselho, para o enfrentamento da
contradicao central entre direitos sociais ¢ interesses de mercado. O
processo de debates sobre a lei do passe livre durou mais de quatro
anos e culminou com a aprovagao da lei e estruturacao dos aparatos
burocraticos para materializar a entrega final da “carteira do passe”.

Nesse episodio o Conselho atuou no degrau de participagao
classificado como de parceria, o mais préximo do ideal de participagao
cidada (ARNSTEIN, 2002), pois acumulou recursos de poder para
negociar com os setores de decisao dos jogos politicos e econémicos
(MATUS, 2005).

Temas relacionados as politicas e as agdes governamentais foram
tratados de modo pontual no Conselho, ndo apenas pela priorizagao
das duas legislagbes supracitadas, mas principalmente pela fragil
organizagao interna. Estas dificuldades sao expressas nas reflexdes dos
conselheiros a seguir:
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“Falta uma rotina. Porque trabalha muitas vezes com
as coisas imediatas [...] as pautas sdo muito imedia-
tistas [...] tem uma denuncia [...] mas ndo ¢ algo que
se aprofunde, que exija da pasta que acompanha, qual
¢ a situagdo, em que pé fd, e qual ¢ a decisdo” (En-
trevistado 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 discuss@o, ¢ porque a plenaria as vezes vem com
demandas é... como se fosse dentincias urgentissimas.
Que chega e joga, ai ‘toma’” (Entrevistado 2).

A desarticulagao das comissoes e a consequente auséncia de
rotina e aprofundamento do debate dificultaram avangos na construgao
de solugbes para as questdes em pauta. Os debates conduziram a
encaminhamentos pouco resolutivos, tals como convites a secretarias
e servigos (inclusive daquelas pastas com assento no Conselho) para
participar da reunido plenaria seguinte ou solicitagdes de reunides
com conselheiros. A limitada resolutividade também se da mediante a
apresentacao de proposi¢cdes muito genéricas sem defini¢ao clara de qual
o executor, a exemplo da criagdo de cartilhas e campanhas educativas
sobre determinado tema.

A observacio de Norberto Bobbio (19806), ao afirmar que entre
democracia e despotismo “o critério discriminante [...] é a maior ou
menor quantidade de espaco reservado ao dissenso.” (p.63), permite
questionar a democratizagao do debate no interior dos Conselhos e os
impactos para a implementa¢iao ou corre¢ao das politicas pontuadas
nas denuncias.

Ao tempo em que a atitude de denuncia é reveladora da
precariedade da efetivagdo cotidiana das politicas, a auséncia de debates
e medidas adequadas do Conselho construiu um ciclo de acomodagao
que fez, contraditoriamente, o Conselho legitimar o que condenava.
Tais elementos revelam o pouco espago reservado aos dissensos, a
negociagao e a constru¢ao de consensos representativos de um coletivo
de atores. A trajetoria resultante vai da grande indignagao, plasmada em
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denuncia, para a postura de passividade. Depreende-se esta condigao
da seguinte fala:

“Fica parecendo que o Conselho ¢ s6 pra cobrar, e na
realidade ¢ o contrario, o Conselho ¢ um espaco de
controle, mas de proposi¢des, né?” (Entrevistado 2).

Identifica-se no Conselho uma necessidade de autoavaliacao,
o que justifica o grande investimento de tempo empreendido para
reestruturar a lei. Nas atas de 2009, a lei de reestruturacao do Conselho,
ou “a nova lei” ja era tratada como uma pauta antiga. Vivia-se o
momento de analisar minutas e acompanhar os encaminhamentos do
projeto no interior do aparato estatal.

As principais discusses estiveram relacionadas a defini¢ao
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 competi¢ao pela
escolha de lideranca no plano dos demais jogos estava evidenciada
(MATUES, 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 composigao do Conselho, mas sem
a alternancia de poder na presidéncia, que se manteve exclusivamente
em maos do representante do governo apesar das lamentagoes de
alguns conselheiros.

A democratiza¢ao, embora niao fosse um tema explicito nas
reunioes, foi o maior desafio posto ao Conselho no periodo estudado.
O fortalecimento do Conselho niao depende de pessoas “bem
intencionadas” ou de “autorrepresentacao”, conforme enunciado nos
trechos supra, mas de proatividade dos sujeitos envolvidos capazes de
nao temer o dissenso, de construir o consenso e reconhecer as forcas
favoraveis ou contrarias a0s propositos coletivos.

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 estao situadas num espago contraditério. Agregam
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segmentos sociais no enfrentamento das condi¢des 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 os representantes populares em seu interior
podem ser identificados de per si como movimento social, tampouco
podem ser definidos como uma coalizao de defesa (SABATIER &
JENKINS-SMITH, 1999) em sua classificacio mais ortodoxa’ e menos
ainda um gestor publico no sentido de executor de agoes finalisticas. Seu
lugar é, antes, de consulta, legitimac¢ao e proposi¢ao, mediante provocagao,
relativas a politicas na sua area de atuagao.

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 nao
demonstrou ser suficiente para potencializar a construcao de aliangas
e a partilha de poder para acompanhamento das politicas voltadas a
superacao da histérica exclusio.

A auséncia das comissoes estabelece um constrangimento aos
dissensos e proposi¢oes. Apesar do espirito aguerrido de militantes
e da crenca nas possibilidades do Conselho, ha uma forte tendéncia a
legitimacao acritica de politicas e uma baixa capilaridade do Conselho para
intervir no processo decisorio. Novas dinamicas internas que superem o
lugar de beneficiario da representagiao do segmento, e o lugar de omissao
e acomodagao por parte do poder publico, sio fundamentais para avancar
na direcao da emancipacao das PcDs.

3- 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 tedrica denominada AdvocacyCoalison Framework (ACF)
para a analise de politicas publicas.



A SAUDE NAS CONFERENCIAS NACIONAIS
DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

A afirmacao da deficiéncia como um elemento indissociavel da
condi¢ao humana configura a mais relevante conquista das Pessoas
com Deficiéncia (PcDs) neste milénio.

A Convencao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(BRASIL, 2008) introduz um novo léxico nos direitos humanos
demonstrando que a participacio ou exclusio das PcDs ¢ uma
responsabilidade social compartilhada e ndo mais uma condi¢ao de
superacao 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 construcao de novos
padroes civilizatorios.

Essa construcao conceitual extrapola a ideia de saude como
servico e remete a saide como direito (CONH et all, 1991, SPOSATI
& LOBO, 1992), refletindo a mudanga cultural que se opera ha cerca
de cinquenta anos na diregdo de considerar a determinagao social da
deficiéncia mediante a estruturacio do modelo social da deficiéncia
(ABBERLEY, 1997).

As PcDs, ao refutarem as diferentes formas de opressao
justificadas num modelo explicativo biologico e anatémico, introduzem
a dimensdo participativa como condi¢ao relevante para garantir a
equaliza¢ao dos direitos mediante democratizagao de politicas publicas.

Em relagio a politica de satude, resposta estatal ativa ou omissa
aos problemas de saude da populagao (PAIM, 2006), a democratizagao
implica em possibilidades de vocalizacdo desses problemas, bem como
na formulagao de politicas coerentes com as necessidades de saude de
grupos especificos (TEIXEIRA, 2003).

Além dos espagos participativos preconizados no Sistema Unico
de Satude (SUS), ha os Conselhos dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(CDPDs), instancias colegiadas instituidas como espagos legitimos de
participagao nas diferentes areas tematicas da agdao governamental
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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 Pablica configuram
uma possibilidade de intervir na gestao publica de modo propositivo.
Conferéncias podem ser consideradas como espagos de expressao de
necessidades que, traduzidas numa linguagem de equidade e justica
social (HELLER & FEHER, 2002), configuram demandas para a
formulagao de politicas.

Este capitulo, articulado a uma pesquisa macro cuja questao
central € relativa a acao dos CDPDs no Brasil e sua interface com a
politica de saide, tem o objetivo de analisar as necessidades de sadde
expressas no espago de participagdo institucional das Conferéncias
Nacionais dos Diteitos das Pessoas com Deficiéncia, realizadas
respectivamente em 2006, 2008 e 2012. Coloca-se na direcao de
alcancar o objetivo de identificar as necessidades e demandas de sadde
expressas mediante participagao institucional e, assim, compor a
resposta ao questionamento central do estudo.

A saide, entendida como o tempo da vida e seu percurso
(CONTANDRIOPOULOQOS, 2000), constitui o fio condutor do estudo.
Esta concepgao ¢ capaz de envolver a deficiéncia como parte do
percurso da vida humana que, além dos elementos fisicos e biolégicos,
¢ determinada por fatores sociais, econémicos, culturais, histéricos e
politicos.

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

As necessidades de satde das PcDs, enquanto dimensoes 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 tradugio tanto para possibilitar a construcao de consensos entre 0s
interesses divergentes, quanto para configurar propostas. Desse modo,
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sao tentativas de demonstrar ao poder publico “o que nos falta” e “como
queremos nossa politica”. Na arena publica, o debate dos participantes
expressa a superagido e o tensionamento do binémio formado pelo
modelo biolégico e pelo modelo emancipatério: a sadde constitui, assim,
a linha de (des) equilibrio examinada neste trabalho.

O estudo, de natureza qualitativa, foi realizado mediante analise
documental, e observagao participante, configurando-se como uma
pesquisa colaborativa. Segundo Franco (2005) e Horikawa (2008)
trata-se de um modelo de investigagdo voltado para transformar a
realidade mediante emergéncia dialégica da consciéncia dos sujeitos,
o que exigira do pesquisador assumir também o lugar de participante.

Foram analisadas as Conferéncias Nacionais dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, realizadas em 20006, 2008 e 2012, a partir dos
respectivos relatorios, focalizando as propostas relacionadas a saide.
Na III Conferéncia, realizou-se observagdao participante e registros
em diario de campo mediante gravacao apos cada dia da Conferéncia,
com o intuito de aprofundar a compreensao desse férum participativo
identificando suas normas e estruturas de funcionamento além das
principais tensoes ¢ debates.

A analise articula elementos da luta politica das PcDs a dimensoes
operacionais da politica de sadde, e configura as demandas sobre
saude como tradu¢do das necessidades para uma linguagem passivel
de ser acolhida na gestao do sistema. As propostas das Conferéncias
sao classificadas em cinco dimensdes que podem ser articuladas aos
componentes do sistema de servicos de saude (TEIXEIRA & JESUS,
2010) — Infraestrutura, Gestio, Financiamento, Organizacio e Prestacdo
de Servicos. Ao mesmo tempo, as dimensoes refletem lutas cotidianas
das PcDs e apontam para a taxonomia, proposta por Cecilio (2001), que
estabelece quatro conjuntos de necessidades de saude: boas condi¢oes
de vida, acesso a tecnologia de saude, criagio de vinculos e graus
crescentes de autonomia.

O capitulo, organizado em trés sessoes, apresenta incialmente
elementos do debate tedrico sobre PcD e necessidades de saude.
As duas sessOes seguintes sao dedicadas a contextualizagdo das
Conferéncias dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia enquanto
espacos de expressao de necessidades de saude e discutir os temas
identificados conforme os eixos analiticos.
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Saude: necessidades e tensoes

O aumento da populagio de PcDs ¢ expressivo nos ultimos
10 anos. A estimativa da Organizacio Mundial da Saude (OMS) em
2011 ¢ de que 15% da populacao 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 populagao com algum tipo de
deficiéncia e em 2010 esse indicador avanca para 23,92% da populagao
residente (Fontes: Censo 2000 e Censo 2010).

O Relatério Mundial sobre Deficiéncia (OMS, 2012) afirma que
as mudancas no perfil epidemiolégico em nfvel mundial podem ser
responsaveis por agravos que determinam novas deficiéncias. As causas
externas, as doencgas cronicas e o envelhecimento da populagao estio
na base do importante aumento da populagao com deficiéncia em todo
o mundo. Na mesma dire¢do, a prevaléncia de deficiéncia pode estar
associada a avancos cientificos e tecnologicos além do protagonismo das
PcDs, que possibilitam maior longevidade e visibilidade desta populagao.

A mudanga no perfil demografico nacional e internacional é
desafiadora tanto para pensar os motivos do aumento da populagao
com deficiéncia, quanto para discutir a formula¢ao e implementagao
de politicas publicas na via de garantir os seus direitos e de consolidar
o caminho de subversao da condi¢ao de subalternidade a qual as PcDs
téem sido submetidas.

Construidas sob a égide da normalidade e do modelo biomédico,
as respostas sociais a deficiéncia foram estabelecidas como intervengoes
sanitarias. Tais intervencOes, em diferentes épocas e formagdes
socioculturais, inclusive no Brasil, conduziram ao exterminio de pessoas
consideradas “anormais” e ameagadoras a ordem, a praticas eugénicas,
a institucionalizacao total e ao disciplinamento dos corpos. (LOBO,
2008, AGUADO DIAZ, 1995, ARANHA, 2001, ROCHA, 2000).

A conformaciao do modelo explicativo social da deficiéncia
constitui uma reacao 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,
20006) conformando novos padroes de relagao social sobre o tema.
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Refuta-se a ideia de incapacidade individual e a dimensao corretiva é
ressignificada a partir das possibilidades concretas de participagdo 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 nio se configure como
um objeto de interven¢oes normalizadoras.

Entretanto, prevalece, tanto na pratica social quanto nas agoes
e servicos de saude, a relacao entre deficiéncia e desvio fundamentada
no ‘“Sick role model”, que sustenta a ideia de dependéncia e desobriga as
PcDs da ocupagdo do seu lugar de sujeito ativo e cidadao de direitos
(BARNES, 1990). Essa condi¢ao reduz possibilidades de vocalizagao
das necessidades de saude, alimentando um ciclo acritico de respostas
socials pouco resolutivas, fragmentadas e ainda opressoras.

As acoes de reabilitacio fundamentadas em modelos
corretivos se tornaram as respostas hegemonicas a condigio de
deficiéncia e reproduziram esse modelo. Herdeiras da logica da
institucionalizacao total da PcD, a reabilitacao tradicional pressupoe
intervenges individualizadas, com alta densidade tecnolégica e custo
que reproduzem a ideia de deficiéncia como incapacidade e nao se
comprometem diretamente com a reducao ou eliminag¢ao das barreiras
sociais (ROCHA, 2000).

O SUS, apesar da crescente incorporagao da perspectiva de
reorganizagao de modelo assistencial (TEIXEIRA, 20006), pouco
avanca em relacao a integralidade do cuidado a saude da PcD. Mantém-
se a reabilitacao distanciada e estranha a atencdo basica e aos demais
componentes do sistema de saude (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 aten¢ao basica, no ambito hospitalar e na urgéncia
e emergéncia, os dispositivos de financiamento e normatizagao
estabelecem a centralidade nos servigos especializados de reabilitagao,
reproduzindo um modelo distante da integralidade do cuidado.

Othero e Ayres (2012) apontam, com base em estudo sobre
histérias de vida, que as necessidades de sadde das PcDs extrapolam
o “cardapio” restrito de reabilitagao de fungdes. Estio voltadas para
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um conjunto de agdes e valores que conectam a saude (incluindo as
tecnologias reabilitadoras) as amplas possibilidades de autonomia,
acesso ¢ 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 classificacio que distingue as necessidades existenciais,
baseadas no instinto de autoconservagio, daquelas propriamente humanas.
Estas ultimas, com o desenvolvimento do capitalismo, tornam-se mais
evidentes em seu aspecto quantitativo (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 insatisfagao
generalizada (HELLER & FEHER, 2002).

No cuidado 2 saude, o resultado da intervencao é reconhecido
como necessidade reiterando a prépria busca por intervencao,
“numa conexao circular entre a organizac¢ao da producio, a oferta ou
distribuicao de servigos e o seu consumo” (SCHRAIBER & MENDES-
GONCALVES, 1996 p. 30). As necessidades passam a ser instauradas
com base na produgao de servigos, onde estao incluidos valores quanto
ao cardapio ou padrao das necessidades, em conformidade com o valor
atribuido a sua satisfacao.

Em contraposicio a reproducao acritica de cardapios de
necessidades, Schraiber e Mendes- Gongalves (1996) apontam para a
“criagao de espacos de emergéncia de necessidades na organizagao da
produgao” em saude, a partir do reconhecimento dos “carecimentos
pertencentes a vida cotidiana” (p. 33) que nao estao incorporados nas
ofertas dos servigos. Nesse sentido, Cecilio (2001) propdoe a formagao
de vinculos entre usuarios e profissionais como possibilidade de se
considerar a “cesta de necessidades” (p.116) do usuario onde estao
presentes as necessidades ainda nao reconhecidas como demanda
pelos proprios usuarios e por profissionais, dentre os quais se devem
incluir gestores e formuladores da politica de satde.

Os tensionamentos entre as respostas do modelo tradicional
de reabilitagio, que normaliza para depois integrar (ARANHA,
2001, BARNES, 1990) e as novas possibilidades de atencao pautadas
na integralidade possibilitam a emergéncia de novas “cestas de



PARA NAO SER O ETCETERA 89

necessidades”. A perspectiva emancipatoria 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 superagiao 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 superagao de agoes pautadas nos modelos
corretivos, distanciados da aten¢ao basica (ROCHA, 2006, PEREIRA,
2009, OTHERO & AYRES, 2012).

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

Configuracao das CNDPDs

As Conferéncias de politicas publicas setoriais compoem o
aparato da participag¢ao institucional que se consolida no Brasil desde
a redemocratizagao. Consideradas, numa perspectiva otimista, como
arenas deliberativas com representagoes do interesse geral, ou, na visao
cética, como arranjos neocorporativistas (CORTES & GUGLIANO,
2010) os foruns participativos sao dispositivos formais de deliberagao
publica na conjuntura democratica brasileira.

As trés Conferéncias Nacionais dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia foram realizadas em 2006, 2008 e 2012. Mediante
convocacao inicial do Conselho Nacional de Direitos da Pessoa com
Deficiencia, ocorreram Conferéncias desde a esfera municipal até a
nacional, organizadas a partir dos respectivos Conselhos.
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Entretanto, uma vez que nao ha legislacao nacional unificada
referente a participagao das PcDs mediante Conselhos e Conferéncias, a
realizacao das etapas municipais e estaduais nao ¢ obrigatoria, tampouco
a propria Conferéncia Nacional o é. Embora as trés Conferéncias
Nacionais contassem com a participacao das vinte e sete UFs, nao
foram realizadas Conferéncias em todos os municipios ou tertitorios.

Em outras palavras, a realizacdo dessa Conferéncia tematica
implica num grande esfor¢co acumulado durante anos de articulacdo
desde o nivel local, tanto no sentido de mobilizar a participagao politica
das PcDs em cada territério, quanto em convencer o poder publico
da relevancia da realizagdo das Conferéncias. Salvo para as UFs com
maior tradicio democratica, estar numa Conferéncia pode significar
um enorme esforco individual e coletivo.

As Conferéncias dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
sao, assim, carregadas de significados festivos que traduzem a
superacdo de adversidades e do precario reconhecimento do direito
a participagao. Tais significados se associam as posturas aguerridas
manifestadas nos discursos de reducdo das condi¢des de privacao
das PcDs ali representadas, mas que refletem tensionamentos entre
a consolida¢ao da concepgao 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
acao governamental indicam que se esta diante de espagos destinados a
vocalizar necessidades e organizar demandas direcionadas aos espagos
decisérios. A analise e aprovacao das propostas trazidas desde a
etapa municipal traduz etapas do jogo democratico (BOBBIO, 1980)
mediante garantia de espago para dissenso, negociagao, composi¢ao
de novos consensos e, finalmente, submissao a votagao entre aqueles
previamente considerados aptos para a tarefa. As Conferéncias podem,
portanto, ser compreendidas como espacos democraticos voltados para
a construc¢ao de correlagao de forgas a fim de incluir temas na Agenda
Governamental, um dos momentos da pré-decisao (KINGDON, 1995).

Deve-se considerar também que as Conferéncias sao configuradas
como espagos para legitimacao de politicas governamentais definidas,
em geral, sem ampla participagao.



PARA NAO SER O ETCETERA 91

As trés Conferéncias analisadas tiveram estrutura diferenciada
entre si, em relacao ao modelo de conducao dos debates e de eixos
tematicos. Entretanto, ha alguns elementos comuns que caracterizam
um rito de legitimag¢ao de politicas tais como, o pronunciamento de
autoridades e/ou celebridades nacionais, a realizacdo 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 5 a seguir.

Quadro 5 - Conferéncias Nacionais dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
por temas centrais, agoes governamentais € €ixos

Acao
Ano | Tema/Titulo governamental Eixos tematicos
associada
Turismo; Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS); Estatuto
das PcD; Educagao Inclusiva; Passe
Acessibilidade: Carppanha LIYTF: I,nt.eresytad.l.lal; A.tuacao 'do.
2006 | Vocé também tem Nacional De Ministério Publico, Sistema Unico
COMDromisso Acessibilidade de Saude; Inclusdo escolar no ensino
P (2006)* Meédio; Acessibilidade; Tecnologia
Assistiva; Convengao sobre os
Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
Juventude; Deficiéncia Auditiva e
Linguagem
Ir;(iglcsia(;, doc Agenda Social
2008 Zesenvli)lffimenw' Direitos de Satide e Reabilitagdo Profissional;
- ' Cidadania Educagdo e Trabalho; Acessibilidade.
um novo jeito de
ncar Pessoas com
avanear. Deficiéncia (2007)
Um olhar através Educagao; Esporte, Cultura e Lazer;
da Convengao . Trabalho e Reabilitagdo Profissional;
J Plano Nacional s L
sobre os Direitos . .. Acessibilidade; Comunicagio;
2012 Viver sem Limites . |
das Pessoas com 2011 Transporte ¢ Moradia; Saude,
Deficiéncia da ONU: Prevengio, Reabilitagdo, Ortese e
novas perspectivas e Protese; Seguranga e Acesso a Justica;
desafios Padrio de Vida e Protecio Social

*Lancamento durante a Conferéncia

Fontes: Relatérios das Conferéncias Nacionais dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia. Elaboragao propria deste estudo.
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Durante a I Conferéncia realizou-se o lancamento de uma
campanha nacional estratégica para possibilitar assimilagao das
determinagoes do decreto 5.296 (BRASIL, 2004) cujo objeto é
a regulamentacao da acessibilidade das PcDs. A II Conferéncia
foi associada a Agenda Social para o segmento (BRASIL, 2007)
que, langada um ano antes, destinou recursos e articula as agdes
governamentais existentes. Devido a proximidade da ratificagio no
Brasil da Convencao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
esta pode ser considerada como a Conferéncia da Convengao.

Finalmente, a III Conferéncia apresenta forte associagio com o
Plano Viver sem Limites (BRASIL, 2011) nos discursos dos representantes
do poder publico, mas, principalmente, nos dispositivos de comunicac¢ao
visual que permitem questionar se o evento é uma Conferéncia ou um
encontro sobre o referido plano nacional.

Essas circunstancias sio capazes de revelar que, em relagao aos
momentos do ciclo da politica (KINGDON, 1995, PINTO, 2004), as
Conferéncias também tendem a configurar o momento da legitimacao
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 relagao aos temas, que a I Conferéncia apresentou
detalhamento de questoes relativas aos direitos e lutas das PcDs, num
esfor¢o de elucidar os elementos ja presentes na operacionalizagao
das politicas publicas. Na II Conferéncia foram adotadas trés grandes
linhas de debate que aglutinam areas finalisticas distintas, mas que sio
correlacionadas na pratica social. Na dltima Conferéncia, os temas
estdo mais proximos das areas finalisticas da a¢do governamental.

Em 2000, o eixo denominado “O SUS e a Pessoa com Deficiéncia”
fortalece a superagdo da perspectiva caritativa ou previdenciaria com a
qual esteve vinculada a atengdao a Pessoa com Deficiéncia (ALMEIDA,
2000). A reabilitagdo no SUS como uma resposta social relevante para
PcDs, assim como o acesso a Orteses, proteses e meios auxiliares de
locomogao, sao os elementos mais presentes nas propostas. Ao tempo em
que sao reproduzidos cardapios existentes, é apontada a aten¢dao basica
como um espago potente para o cuidado a este segmento em igualdade
com as demais pessoas.
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Na II Conferéncia (2008), satde e reabilitacaio profissional
compdem um unico eixo, retratando a forte presenca do modelo de
medicina previdenciaria na qual a reabilitacdo era, exclusivamente, uma
ferramenta para retomar condi¢oes de higidez e retorno as atividades
laborais. Deve-se destacar, contudo, que as propostas de saude e de
reabilitacao profissional formaram dois blocos distintos no relatério
final. Contudo, esta II Conferéncia se afasta do debate sobre atencio
basica e amplia a discussao sobre o acesso a reabilitagao e atengao
especializada.

Em 2012, o eixo denominado “Saude, Prevencao, Reabilitacao,
Ortese e Prétese” anuncia a necessidade de uma visao mais ampliada da
saude. ApresentacOes orais de académicos e militantes que antecederam
os debates buscaram associar o modelo social da deficiéncia com os
principios do SUS, ao passo que as apresentagoes de representantes
governamentais informaram sobre o processo de implantacao 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 proteses, quanto aprofundam a relevancia da aten¢ao basica
no cuidado das PcDs.

"0 que queremos”

As propostas das Conferéncias analisadas sao textos que apontam
para momentos operacionais. Ha proposi¢es 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 intervengao.

Foram 136 propostas sobre sadde analisadas nas trés
Conferéncias, sendo 35 em 2000, 10 em 2008 e 91 em 2012. Algumas
propostas sao formuladas com textos longos que incluem diferentes
temas e areas de atuagao. Sao, também, identificadas propostas muito
semelhantes entre si.
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As propostas foram organizadas a partir dos temas e nucleos de
sentido, em cinco dimensoes apresentadas no quadro 6. Com excegiao
da primeira, denominada “Defini¢do de deficiéncia”, as dimensoes
foram subdivididas conforme especificidades presentes no conjunto
das propostas.

A estruturagdo das propostas corresponde ao exercicio de
denuncia e anuncio (FREIRE, 1997) dos cidadaos. Siao revelados
problemas e fragilidades na Prestacdo de Servicos de Saude que se
articulam aos demais componentes do sistema. Ao mesmo tempo,
as dimensbes da vida cotidiana estio expressas nas propostas e
correspondem a ampliacio da autonomia, ao acesso as tecnologias,
melhores condicées de vida e vinculos com os profissionais (CECILIO,
2001), conforme discutimos a seguir.

Quadro 6 - Dimensdes das propostas relativas a saude nas Conferéncias
Nacionais dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006, 2008 ¢ 2012).

Definicao de deficiéncia

Participag@o politica
Acesso/Acessibilidade

Participa¢do plena

Atencdo Basica
Saude Bucal

Satde Sexual e
Reprodutiva

Modelo assistencial

Diversificagao de
Atencio a saude estratégias de cuidado

Promocdo da Satde

Prevencao

Reabilitagdo e Ajudas Técnicas (Orteses, proteses,
meios auxiliares de locomocao e dispositivos de

ostomia)
. Financiamento
Planejamento - - -
Sistema de informagao
Producgao e disseminacio Pesquisas
de conhecimento Formagio profissional

Fonte: elaborag¢io prépria deste estudo.
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As propostas que compdem a dimensio Defini¢ao de deficiéncia
estio presentes na I e III Conferéncias e envolvem a relacio entre
patologia/agravo e deficiéncia e ao conjunto de saberes do campo da
saude legitimados para classifica-las (AGUADO-DIAZ, 1995).

Sio propostas cuja materializagdio implica em mudangas
estruturais no sistema, incluindo legislagdo e articulagdo intersetorial.
Objetivamente estao voltadas para a (1) inclusao, no conjunto de PcDs,
de grupos de individuos acometidos por patologias, tais como pessoas
com transtornos mentais, hemoglobinopatias e doengas ocupacionais;
(2) utilizacao da Classificacao Internacional de Funcionalidade (CIF)
para a defini¢do de deficiéncias tanto em relagdo a emissao de laudos
para pericia previdenciaria ou beneficios assistenciais, quanto definicao
de protocolos assistenciais.

A Participagdo Plena ¢ uma dimensao que corresponde tanto
a participagao politica das PcDs, quanto as condi¢Ges gerais de acesso
e acessibilidade as ac¢Oes e servigos de saude. Sdo propostas coerentes
com o ideal de participagdo em todas as esferas da vida em igualdade
de condicbes com as demais pessoas (BRASIL, 2008).

Em 20006, sao identificadas duas propostas relativas a Participacao
Politica no que se refere a participagao das representacoes do segmento
nas discussoes or¢amentarias, desde o nivel municipal, no sentido de
ampliar recursos e agoes vinculadas a sua saide. E apontada a intengao
de democratizar a elaboragao de instrumentos de planejamento
como Plano Plurianual, Plano de Desenvolvimento Urbano e Lei de
Diretrizes Orcamentarias.

Na Conferéncia de 2012, também siao duas propostas, uma
relativa ao fortalecimento dos Conselhos de Direitos para acompanhar
a implementagdo das a¢Oes da saide presentes no Plano Viver sem
Limites, e a segunda reivindica a publicizagdo do uso de recursos da
saude destinados as acoes para PcDs.

A II Conferéncia ndo apresenta propostas nesta dimensao.

As propostas vinculadas a este tema expressam a perspectiva da
construcdo de uma cidadania ativa das PcDs e transparéncia das agdes
governamentais. Refletem a necessidade de ampliar graus de autonomia
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e melhoria das condi¢oes de vida, apontando para o sistema de satde
nos aspectos relativos a estrutura politico administrativa.

Ainda em relagao a Participagdo Plena, o debate sobre Acesso
e Acessibilidade envolve as necessidades sentidas no enfrentamento
cotidiano das barreiras sociais. Estao presentes nas trés Conferéncias e
envolvem um volume grande de propostas vinculadas, principalmente,
as tecnologias de comunicagao nos servigos e agoes de saude (incluindo
bulas de medicagoes) para garantir o acesso a pessoas cegas € com
surdez —uso de Braille, Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS) e softwares
acessfveis. Sao apresentadas, também, as questoes de infraestrutura
como adequagao dos espagos fisicos, equipamentos urbanos além da
formagao de vinculos para garantir aten¢ao humanizada para PcDs.

A Atengdo asaude Compde o conjunto mais amplo de propostas
tanto em volume, quanto em detalhamento e sentidos. A discussao
sobre Modelo Assistencial apresenta elementos relativos a uma nova
“cesta de necessidades”. F reivindicada a utilizacio dos dispositivos da
atencap, hisica para o cuidado as PcDs em relagao as condigdes gerais
de sua saide “para além da deficiencia” (OTHERO &AYRES, 2012). A
partir daf sao apontadas como necessarias, estratégias de cuidado para
prevencao de agravos, diagnostico precoce e reabilitagao. As propostas
tratam também da articulacio com os servicos de reabilitacio de modo
a tornar sua agado mais resolutiva e proxima a realidade das PcDs,
incluindo o acompanhamento e a adaptagdo cotidiana de Orteses,
proteses e meios auxiliares de locomogao.

O debate sobre saide, sexugl revela a perspectiva da superagao
dos tabus e preconceitos relativos a sexualidade das PcDs. Trata-se de
afirmar o empoderamento dos individuos sobre seus corpos, mediante a
reivindicagao de equipes de saude instrumentalizadas para considerar a
sexualidade como dimensdo da vida humana.

Os debates e propostas sobre saude,hucal reivindicam aampliagao
de Centros de Especialidades Odontolégicas e revela o precario
acesso da PcD a atencao especializada. Em relacao a djversificacia
de estrarégias de cuidadq, € pautada a inclusao de Praticas Integrativas
e Complementares (PIC), tais como acupuntura, musicoterapia e
cromoterapia para o segmento. Reivindicam-se também a hidroterapia
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e equoterapia, cuidados que nao compunham até 2012 o conjunto de
procedimentos do SUS.

As propostas de Promocao da Saude siao relativas as praticas
de educacao e comunicacao em saude, voltadas para o esclarecimento
da populagao em geral sobre as deficiéncias, modos de prevencio e
procedimentos que favorecem a inclusio.

A subdimensaodenominadade Prevencao envolveaincorporagao
e ampliacao de acesso a tecnologias de prevencao de deficiéncias, bem
como a aten¢ao 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 saide numa perspectiva
ampla, ndo apenas para PcDs, mas para garantir o direito a melhores
condic¢oes de vida e cuidado.

A Reabilitacio e as Ajudas Técnicas sao 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 centralizacao em espagos urbanos. Emergem
reinvindicagbes de ampliacio dos servicos e diversificagao de
profissionais para composicao das equipes. Sao propostas reveladoras
da superespecializacao do espaco da reabilitacio, como também da
expectativa de sua maior resolutividade.

Em relacdo as ajudas técnicas (6rteses, proteses, meios auxiliares
de locomocio e dispositivos para ostomia), além da ampliacao do
acesso e¢ do volume de recursos, sao contundentes as propostas
relativas a qualidade do material fornecido e a incorporagao de novas
tecnologias mais resolutivas.

A dimensao Planejamento revela que ha entre os conferencistas,
a compreensao de que as melhorias na prestacao dos servigos requerem
o dimensionamento dos problemas a serem enfrentados e a defini¢ao
de recursos. As propostas relativas aos sistemas de informacio
denunciam, desde a I Conferéncia, a auséncia de dados fidedignos
sobre incidéncia e prevaléncia de diferentes tipos de deficiéncia desde
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o nivel municipal. As propostas sdo direcionadas para estruturagao de
bancos de dados capazes de subsidiar o planejamento e distribui¢ao
equitativa de recursos.

Articula-se ao elenco de propostas outro tema relativo ao
financiamento de a¢bes para PcDs. O aumento do volume de recursos
financeiros, sobretudo para as ajudas técnicas, ocupa destaque central.
Debates sobre a transparéncia na utilizagao dos recursos e a articulagao
com lutas mais amplas do SUS, tais como a regulamentacao da Emenda
Constitucional 29, também estao presentes nas Conferéncias.

Produgao e disseminagio de conhecimento sio preocupagdes
que emergem a partir da II Conferéncia mediante proposi¢coes de
realizacdo de pesquisas clinicas, epidemioldgicas e voltadas para
desenvolvimento de novas tecnologias.

Em relagao a formacio profissional, as propostas refletem a
sensacao de desconforto das PcDs diante de profissionais formados,
em matrizes curriculares e na pratica social, numa perspectiva
normalizadora com pouca preocupag¢ao com a diversidade.

LIBRAS, CIF e Autismo sao os principais temas sugeridos
para inclusao em matrizes curriculares da formagao universitaria e de
educacdo permanente em saude. Além desses, a formacao de técnicos
ortesistas e protesistas e a regulamenta¢iao da profissao para o SUS
indicam a necessidade de ampliar e qualificar a atengao.

Este dltimo conjunto de propostas permite vislumbrar a
educacio como uma necessidade relevante para a construg¢ao de
possibilidades emancipatorias.



CONSIDERACOES FINAIS

As PcDs vém ao longo da histéria enfrentando construcoes
sociais, culturais e politicas que lhes impede a participacao plena. As
lutas de grupos representativos do segmento contribuem para “encarar
a deficiéncia como uma questao de direitos humanos” (OMS, 2012, p.
27) e impSem o desafio da materializagao dos direitos das PcDs em
relacdo a saude.

As Conferéncias expressaram importantes lacunas, incialmente,
relativas ao proprio modelo da participagao institucional, permeavel a
cooptagao e herdeiro de uma precaria tradigao participativa nos niveis
locais.

Em seguida, as propostas desenham um cenario dialético de anuncio
e denuncia (FREIRE, 1997). A escassez de servicos e/ou a sua baixa
resolutividade turvam as proposi¢des focalizando os saberes e praticas
consolidados. Ao tempo em que esta posto o risco de limitar a emergéncia
das necessidades historicamente negativadas e manter cardapios actiticos
(SCHRAIBER & MENDES-GONCALVES, 1996), a dimensoes da
vivéncia do sofrimento estimulam a imaginacido utdpica 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 saide nas trés
Conferéncias Nacionais constitui uma das conquistas do segmento na
dire¢do da democratizagao de politicas e da consolidagio 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 nao se esgotam nas propostas, mas envolvem a
constituicdo de novos processos cotidianos de articulacio e pressao
para incluir os anseios das PcDs, devidamente legitimados no espago
democratico, nos processos decisorios.
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A guisa de conclusio: entre o ceticismo e a esperanca

A analise empreendida neste estudo suscita uma importante
inquietagao: Podemos ser esperangosos em relagao a institucionalidade
democratica que os Conselhos dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(CDPD) representam?

Os sentidos da esperanga e do ceticismo extrapolam, na
simbologia da nossa indagacdo, a perspectiva da relacio entre
participa¢ao e governanga. A perspectiva deste binomio foi traduzida
por Cortes (20006) ao classificar a literatura sobre Conselhos em
duas vertentes, a dos céticos e a dos esperangosos. Nosso trabalho
se identifica, sobretudo, com o reconhecimento das possibilidades
do momento presente para a consolidagio de um futuro capaz
de transformar qualitativamente a sociedade a partir de projegdes
palpaveis e necessarias (BLOCH, 19906).

A esperanga traduzida por Bloch (1996) como um principio e,
portanto, um elemento mobilizador para a analise do tempo presente
para uma proje¢ao de futuro, implica num convite para a constru¢ao
do aqui e do agora. Trata-se, conforme propoe Gramsci (2011) do
“dever ser”, que para superar a condicio de “veleidade, desejo,
miragem’ necessita “aplicar a vontade a criagao 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¢Oes para refletir sobre as possibilidades dos CDPDs
nao serem o etcetera.

Quando foi escolhida, propositalmente, a forca da expressio de
Crespo (BRASIL, 2010) sobre o lugar de etcetera ocupado pelas Pessoas
com Deficiéncia (PcD) na participagao politica, buscou-se, sobretudo,
pontuar o questionamento deste trabalho. 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 para
referéncia a coisas, guardou o “etcetera” adjetivador do lugar das PcD,
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a expressao sintética e reveladora de um modelo caduco a ser superado.
Diante da recusa a sujeigao dos corpos e da vida, desenha-se, define-
se e determina-se caminhos para consolidagaio da autonomia. Estes
caminhos, rotas de empoderamento, vao sendo traduzidos em um
projeto emancipatorio configurado no respeito a dignidade da pessoa
humana, na igualdade perante a lei e na consideragdo da deficiéncia
como parte da condi¢cdo humana e do percurso vital. Esse ¢ o legado
do passado, que nos implica a construir um futuro.

A exigéncia de novos patamares civilizatorios pautados na
equidade ¢ incorporada como luta politica das PcDs, que reivindicam,
entre outros elementos, o controle publico da agao estatal mediante
CDPDs. A construcao dessa nova institucionalidade sé se tornou
possivel no processo democratico que, apesar dos tensionamentos,
guarda uma condigdo diferenciada para o segmento de PcD, mediante
a qual ha uma chancela dinamica e continua.

Diante do questionamento de Ramos-Mendes (2007) sobre “em
que medida a representagao politica moderna contém um potencial
emancipatorio e igualitario” (RAMOS-MENDES, 2007 p.146-147)
identifica-se, 2 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 integracio do modelo
social da deficiéncia. Em processo de alfabetizacio civica, as PcDs vao
se fillando 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
sao animados por um projeto emancipatorio relativo a superagdo
de barreiras de opressao e estao alinhados a participagao. Contudo,
a participagdo institucional nido configura um movimento simples
e linear, trata-se, ao contrario, conforme discute Elenaldo Teixeira

(1997) de

um processo contraditério, o que envolve uma rela-
¢cdo multifacetada de poder entre atores diferencia-
dos por suas identidades, interesses, valores que se
expressam por varias formas, conforme suas capa-
cidades e condigdes 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¢oes,
refletindo, sobretudo, assimetrias de poder desfavoraveis as PcDs.

Vive-se o exercicio do novo patamar do cidadao, que busca
superar a for¢a constritiva do modelo explicativo anatomico e
biomédico da deficiéncia e o seu postulado da incapacidade. O
controle publico da acao governamental carece de uma produciao de
conhecimento implicada com mudangas, capaz de potencializar a acao
de sujeitos sociais, conforme nos afirma Santos (1989).

Tendo o conhecimento consolidado a condic¢io de subalternidade
e, igualmente, assimilado a constru¢ao de outro modelo explicativo de
deficiéncia, hoje ha uma nova demanda. A afirmacao da autonomia das
PcDs na pratica social e o debate sobre a materializacao dos direitos
mediante politicas publicas estio a demandar um avango na produg¢ao
cientifica sobre o tema. Apesar da multiplicidade da produgao nos
ultimos 25 anos, a auséncia de financiamento especifico constrange
avangos na pesquisa e revela uma nova subalternidade.

Os CDPDs representam um esfor¢o para formar e manter uma
trincheira na defesa de direitos. Esta outra fotografia contemporanea,
o Conselho como coalizio, revela-se por uma pluralidade de agentes
na composic¢ao da institucionalidade. Demonstra-se a transversalidade
do tema e o espago de possiveis tensionamentos, conflitos e aliangas.

Contudo, o formato institucional e os jogos de poder arriscam a
submissao do projeto emancipatério a legitimacao acritica de politicas
frente a baixa assertividade na utilizacao dos recursos disponiveis
no Conselho para a proposicio e implementacio de mudancas
emancipatorias.

A saude debatida nas Conferéncias, agio convocada a partir dos
Conselhos, inicia um rito de despedida da reabilitacao do coitado e
de acolhida a habilitacio do cidadao. Apesar de mantido o risco de
legitimacao acritica de praticas e politicas, a tradu¢ao das necessidades
em demandas insiste no anuncio e na imaginacdo utopica de uma
aten¢ao a saude emancipatoria na via da superagao do imaginario da
incapacidade.

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

Ha um presente a consolidar, o ceticismo nos permite acessa-lo.
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