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RESUMO

O presente texto procura compreender as intersegdes dialéticas entre os movimentos
da sociedade civil organizada das pessoas com deficiéncia e a formulacdo de Politicas
Sociais, analisando processos de constru¢do de cidadania e de participacdo democratica.
Procura, ainda, visitar a contextualizacdo histdrica, identificar os processos de mobilizacao
e analisar a relacdo entre os movimentos especificos e as normativas estruturadas no
aparato juridico do Brasil, principalmente a partir do final da década de 1970; e apontar
posturas que contribuiram para apreensdo de novas praticas na formulacdo de politicas
sociais, incorporadas as lutas da sociedade civil.

Inicialmente, faz um exame de elementos conceituais atrelados a protecdo social.
Depois, busca na histéria dos movimentos sociais das pessoas com deficiéncia a evolucao
das politicas publicas brasileiras.

A metodologia utilizada incluiu pesquisa tedrica e documental. Foram analisadas 52
atas de reunidoes do Conselho Nacional de Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
abrangendo o periodo de 2000 a 2009, no sentido de localizar origem das proposicoes de
normativas. Mais adiante, listamos as normativas relacionadas a tais proposicdes. Foram
feitas entrevistas com roteiro semiestruturado, que viabilizaram a andlise das hipdteses
relativas a importancia da protagonismo desse segmento na construcao de politicas sociais.

Concluimos que pessoas com deficiéncia que partilharam de iniciativas diversas de
representacdo — movimentos sociais, organizagdes ndo-governamentais, conselhos de
direitos, encontros especificos, cdmaras técnicas — foram de extrema importancia para que
o Brasil se situasse como um dos paises com melhor aparato juridico na promoc¢ao de
direitos das pessoas com deficiéncia. Resta ainda aperfeicoar mecanismos de controle
social, principalmente aqueles destinados ao monitoramento e a avaliacdo de politicas
publicas, de forma a contribuir para que as leis alcancem a maior parte da populagdo e

aperfeicoem as competéncias dos Direitos Humanos no Pais.

Palavras-chave: Movimentos sociais, politicas sociais, pessoa com defici€ncia.



ABSTRACT

This work seeks to understand the dialetic intersection between disabled people social
movements and the social policies formulation, analyzing the citizenship construction and
democratic  participation processes. Morevoer, wants look at the historical
contextualization, identify the mobilization processes and analyze the relationship between
specific movements and the normative structured on the brazilian laws, especially from the
end of seventies. This work shows attitudes that contributed for the development of another
practices in social policies formulation incorporated in the civil society struggles.

First, we examine the conceptual elements connected to social protection. Then, we seek in

the disabled people social movements history the brazilian social policies evolution.

The methodology included theoretical and documentation research. We have analyzed 52
Disabled People Rights National Council minute meetings, from 2000 to 2009, to discover
the normative proposal origins. Interviews were conducted with a semi structured guide
and it enabled the analysis of the hypothesis related to the protagonism importance of this

segment in the social policies construction.

We concluded that disabled people that participated in various representative enterprises _
social movements, no governmental organizations, rights councils, specific meetings,
technical councils _ were very important to the fact that Brazil actually be between the
countries with best laws about disabled people rights. We must yet improve social control
mechanisms, particularly those that control and assess public policies, and then contribute
for the laws that reach most of brazilian population and ameliorate the Human Rights in the
country.

Keywords: Social movements, social policies, people with disabilities.
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INTRODUCAO

O titulo desta dissertacdo, atrelado ao lema ‘“Nada sobre No6s, sem No6s”, foi
documentado pela primeira vez em livro, escrito por James I. Charlton, em 1993, na Africa
do Sul, tendo o subtitulo “Opressdo a deficiéncia e empoderamento”. Em 1998, na Cidade
da Califérnia, EUA, outro autor, David Werner, repetiu este titulo, com outro subtitulo. Dai
por diante, eventos diversos, nos varios continentes, passaram a utiliza-lo na elaboracao de
propostas destinadas a este segmento, sintonizados com o protagonismo das pessoas com
deficiéncia.

Ja a palavra protagonismo tem duas raizes gregas. A primeira, proto, significa
primeiro ou principal. A segunda parte, agon, €é luta. Ou seja, protagonismo significa
principal lutador. Em teatro, cinema ou televisao se refere aquele ou aqueles que conduzem
uma histéria. No cotidiano, o termo € usado para atribuir qualidade as pessoas que se
destacam em acontecimentos, areas de atuag@o e/ou situagdes diversas.

Aqui, titulo e subtitulo expressam a intencdo de pesquisa focalizada na mobiliza¢io
das pessoas com deficiéncia e a busca de compreensdo do processo de construcdo e
negociacdo de politicas sociais, a partir da vivéncia destas pessoas nos mais diversos
espacos de interlocucdo com o Estado. A motivacdo desta autora decorre da trajetéria
profissional, sintonizada com as préticas das politicas sociais, incorporadas de estratégias
diversas de valorizacdo do protagonismo das pessoas com deficiéncia.

O tema também permeia o compromisso profissional de sintonia com os segmentos
populares, enfatizando a premissa da prética condizente com um projeto ético-profissional
fundamentado nas reais necessidades de justica social. O Cédigo de Etica Profissional dos
Assistentes Sociais, instituido em 1993, em seus principios fundamentais, defende os
direitos humanos, o aprimoramento da democracia e o respeito a diversidade humana.
Entre outros principios, estes sdo fundamentais para a constru¢io de uma histéria de
valorizag¢do dos processos participativos.

O proposito precipuo do estudo € identificar a contextualizacdo histérica dos
movimentos sociais das pessoas com deficiéncia e de analisar a relacdo entre estes
movimentos especificos e as normativas estruturadas no aparato juridico do Brasil.

O primeiro capitulo desta dissertagdo trata de elementos reflexivos sobre
pressupostos para a prote¢ao social, enquanto processo de constitui¢cdo da sociedade civil.

Conceitos de identidade, reconhecimento e pertencimento sdo examinados no sentido de



iluminar os estudos seguintes. A sustentacdo tedrico-metodoldgica continua a partir de
exame de vérios autores sobre a formagdo e concep¢do de movimentos sociais. Parte do
pensamento de Antonio Gramsci, no que diz respeito a sua andlise sobre Estado Ampliado,
segundo a qual as relagdes sociais, politicas e econOmicas se apresentam através de
elementos alternados entre forca e consenso, dire¢cao e dominacao, coercdao e hegemonia; e
seguird com referéncias a outros autores. Depois, o capitulo buscard reconhecer o processo
da protecdo social das pessoas com deficiéncia no Brasil, a partir das institui¢des que se
destinavam ao abrigamento ou tratamento deste grupo.

O segundo capitulo discorre sobre os movimentos sociais das pessoas com
deficiéncia, pontuando o periodo de emergéncia participativa da segunda metade da década
de 70 e grande parte da década de 80 no Brasil, examinando como estas pessoas se
apoderaram das lutas sociais como forma de possibilitar a estruturacdo de direitos. Sao
utilizados recortes de depoimentos dados quando da elaboragdo de monografia do curso de
especializacdo em Formulacdo e Gestdao de Politicas Sociais na Seguridade Social,
concluido em 2010 na Universidade Federal do Rio de Janeiro, quando dei inicio aos
estudos sobre a participag¢do e organizac¢ao sociopolitica das pessoas com deficiéncia.

A busca de compreensdo historica examina elementos de avangos e retrocessos na
politica social brasileira, a partir da segunda metade da década de 1970, passando pela
Constituicdo Federal de 1988, em cujo processo de elaboracido tiveram participacao
relevante os movimentos nacionais das Pessoas com Deficiéncia. Propostas de respeito as
pessoas com deficiéncia foram incorporadas a esta Constituicdo Cidada, significando a
possibilidade de construcdo de politicas sociais com a garantia da cidadania para estas
pessoas. Dando sequéncia as demandas deste grupo, a Lei 7.853, de 1989, estabeleceu
normas gerais dos direitos das pessoas com deficiéncia, as competéncias dos 6rgados da
administracdo publica em relacdo ao segmento, as normas de funcionalidade das
edificacOes e vias publicas, e as competéncias da Coordenadoria Nacional para Integracao
da Pessoa com Deficiéncia — CORDE. Este 6rgdao foi de grande importancia nos
encaminhamentos das lutas e, com frequéncia, agiu em consondncia com movimentos
sociais especificos.

Entre outras normativas, também significativas, cabe frisar o Decreto 3.298/99, que
regulamenta a lei (7.853/89) que trouxe uma primeira conceituagdo de deficiéncia e dispds
sobre a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia. Esta

politica responsabiliza os 6rgdos e as entidades do poder publico por assegurar as pessoas



com deficiéncia o pleno exercicio de seus direitos. Para execucdo deste Decreto foi criado
o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CONADE),
estrutura bésica da Secretaria Especial dos Direitos Humanos da Presidéncia da Reptblica,
orgao superior de deliberacdo colegiada para acompanhar e avaliar o desenvolvimento de
uma politica nacional para inclusdo da pessoa com deficiéncia em integracdo com a
CORDE, ligada também a Secretaria de Estado dos Direitos Humanos. O CONADE, em
sua formagdo, conta com representacdo de pessoas com deficiéncia provindas de
movimentos de lutas organizadas. Em sintonia com os movimentos sociais, durante sete
anos a CORDE foi dirigida por uma pessoa com deficiéncia com histérico expressivo nas
lutas desse grupo.

Destacam-se algumas das conquistas especificas e estruturais que significam
avangos na rede de protecao social. A constru¢ao de politicas de protecao social vem sendo
fomentada no Brasil através das diversas instancias de participacdo social previstas na
Constitui¢do Federal de 1988. Entretanto, os mecanismos de controle social, assim como as
politicas publicas, passaram por um periodo de aniquilamento na década de 1990,
justificando o avang¢o do modelo econdmico e social do neoliberalismo. Mas, passado o
periodo mais critico, percebe-se que os movimentos sociais conseguiram resgatar
estruturas, possibilitando agregar seus pares nas lutas por suas demandas.

O terceiro capitulo apresenta a pesquisa propriamente dita. A primeira fase do
processo de pesquisa envolveu o levantamento de estudos académicos sobre o tema,
projetos de lei especificos apresentados na Camara Federal e outros documentos que
pudessem contribuir para a validagdo da hipdtese. Um desses foi a tese de doutorado do
Curso de Pés-Graduacdo em Historia Social da USP, elaborada em 2009 por Ana Maria
Morales Crespo, com o titulo “Da invisibilidade a constru¢do da prépria cidadania — os
obstaculos, as estratégias e as conquistas do movimento social das pessoas com deficiéncia
no Brasil, através da histéria de vida de seus lideres”. Outro referencial importante foi o
livro a “Histéria do Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia”, editado pela
Secretaria de Direitos Humanos em 2010, que trata da evoluc@o e busca incanséavel pela
inclusdo, permeando as contradi¢des, os avancos e os retrocessos percebidos pelos
protagonistas dos movimentos sociais especificos.

A leitura desses documentos levou ao questionamento sobre o quanto a proposta do
projeto deste mestrado se diferenciava dos estudos que embasaram a tese e o livro citados,

insuficientes estes para tratar da influéncia direta dos movimentos sociais sobre o aparato



10

juridico de uma sociedade. Uma interrogacdo persistia: como se processa a interlocucao
entre movimentos sociais € normativas legais? E, ainda, como — por meio de um estudo
individual pertinente as exigéncias da formacao de mestrado — demonstrar a pertinéncia da
hipétese levantada? Somente os passos metodolégicos alimentam a perspectiva de resposta
a tais indagagdes.

Optou-se por leitura e andlise das atas das reunides do Conselho Nacional da
Pessoa com Deficiéncia desde sua criagao, em dezembro de 1999, até 2009. A escolha

deste recorte deveu-se a alguns marcos relevantes:

v A CORDE passou a Subsecretaria Nacional de Promogio dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia (SNPD), como consequéncia da promulgacdo da Convencao
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e como resultante de esforcos e
negociagcoes também do CONADE.

v" O Brasil, através do Decreto presidencial n® 7.037, instituiu a terceira versdo do
Programa Nacional de Direitos Humanos (o PNDH-3), fruto de um longo e

meticuloso processo de didlogo entre os poderes publicos e a sociedade civil.

Os Planos Nacionais de Direitos Humanos, nas versdes 1 (1996) e 2 (2002),
discorrem sobre os direitos das pessoas com deficiéncia, dentre outros grupos
representativos da diversidade. Porém, somente a versao 3, diferentemente das versoes
anteriores, enfatiza e condiciona a participacao deste grupo.

Com objetivo de aprofundar algumas interrogacdes, optou-se por tomar
depoimentos de duas pessoas que foram protagonistas histéricas neste processo, ambas
acometidas de quadro fisico considerado como deficiéncia e que tiveram papel relevante
no processo aqui pesquisado, uma delas como representante da sociedade civil nas
instancias de controle social e a outra com formacdo profissional pertinente a area, tendo
atuado na gestdo publica e representado a drea governamental no CONADE.

Na conclusio, busca-se analisar as apreensdes de todo este processo.
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1. PROTECAO SOCIAL E SOCIEDADE CIVIL

1.1 BASES TEORICO-METODOLOGICAS DA PROTECAO SOCIAL

Naquele tempo, Jesus encontrou no seu caminho um cego de nascenca.
Os discipulos perguntaram-Lhe: “Mestre, quem é que pecou para ele
nascer cego? Ele ou os seus pais?” Jesus respondeu-lhes: “Isso ndo tem
nada que ver com os pecados dele ou dos pais; mas aconteceu assim para
se manifestarem nele as obras de Deus”. [...] Dito isto, cuspiu em terra,
fez com a saliva um pouco de lodo e ungiu os olhos do cego. Depois

499,

disse-lhe: “Vai lavar-te a piscina de Silo€”; Ele foi, lavou-se e voltou a
enxergar ... J6 9, 1-41).

Com esta citagdo biblica queremos chamar a atencdo para o fato de que, até
hoje, a concepg¢ao de deficiéncia muitas vezes aparece atrelada a castigo, fomentando o
estigma nas relacdes sociais, influenciado os padrdes de normalidade; sob o pilar da fé, da
expectativa de um milagre, mirando a possibilidade de eliminar a diferenca, extinguir o que
nao € normal. Porém, os padrdes de "normalidade" sdao construidos socialmente e, portanto,
variam no tempo e no espaco. O "normal", por conseguinte, € uma concepg¢ao sociocultural
e historica. Os conceitos sao fundamentais para a compreensdo das praticas que sustentam
as relacdes sociais. Cabe aqui destacar o traco ideolégico dessa conceituacdo. E importante
frisar que definir é um ato objetivo, subjetivo e relativo, no qual estdo envolvidos, no
minimo, dois polos, o que define e o que é definido. Em geral e historicamente, o ato de
definir e, sobretudo, a possibilidade de definir sdo prerrogativas de quem, individuo, grupo
ou classe social, detém o poder. No que diz respeito a questdo das chamadas pessoas com
deficiéncia, o ato de definir/rotular ndo foge a esta regra. Historicamente, elas tém sido
definidas, classificadas e rotuladas porque possuem ‘“‘diferencas restritivas” especificas que
as fazem diferir dos padrdes culturais criados e adotados como "naturais ou normais".
Estas diferencas norteiam as inter-relacdes sociais e baseiam a constru¢ao da
identidade, que por sua vez também estd associada ao tempo, lugar e cultura nos quais o
individuo esté inserido.
Stuart Hall identificou trés concep¢des de identidade.
A primeira delas associou ao sujeito do Iluminismo, considerando que este se

encontrava:
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(...) centrado, unificado, dotado das capacidades de razdo, de consciéncia
e de acgdo, cujo “centro” consistia num nicleo interior, que emergia pela
primeira vez quando o sujeito nascia e com ele se desenvolvia, ainda que
permanecendo essencialmente o mesmo — continuo ou “idéntico” a ele —
ao longo da existéncia do individuo. O centro essencial era a identidade
de uma pessoa. (HALL, 2002, p. 10-11)

Na concepgdo seguinte, a no¢do de sujeito sociologico permeia a interacdo

entre o eu e a sociedade, incorporando a existéncia de um mundo pessoal/interior € o

mundo publico/exterior. O individuo ainda preserva o seu nicleo, mas este passa a ser
alinhado com os espacgos que ele ocupa na sociedade.
A terceira concepgdo € do sujeito pos-moderno:

O sujeito assume identidades diferentes em diferentes momentos, iden-
tidades que ndo sdo unificadas ao redor de um “eu” coerente. Dentro de
nés hd identidades contraditdrias, empurrando em diferentes direcdes, de
modo que nossas identificagcdes estdo sendo continuamente deslocadas.
(...) a medida que os sistemas de significacdo e representac@o cultural se
multiplicam, somos confrontados por uma multiplicidade desconcertante
e cambiante de identidades possiveis, com cada uma das quais poderia-
mos nos identificar — a0 menos temporariamente. (HALL, 2002, p. 13)

No filme "Perfume de Mulher", de Martin Brest, o personagem cego, Frank Slade
(interpretado por Al Pacino), em certo momento diz: “Nao existe nada mais deficiente do
que um espirito amputado. E para esse espirito ndo hd protese”. Esta fala sintetiza a
representacdo da identidade do ser considerado pessoa com deficiéncia e/ou do se sentir
pessoa com deficiéncia: o como viver as limitacdes alocadas no corpo fisico, diferenciado-
as da sua identidade. Esta compreensdo € bésica para as estratégias pessoais e sociais deste
grupo. A identidade pode sedimentar a busca de benesses e privilégios ou pode se alicercar
na busca de direitos.

Erving Goffman pontuou estigma como “a situagdo do individuo que estd
inabilitado para a aceitacdo social plena”, com atributo profundamente depreciativo,
“deixando de considerd-lo criatura comum e total, reduzindo-o a uma pessoa estragada e
diminuida” (GOFFMAN, 1978, p. 7 e 12). O autor aprofunda conceitos de identidade
pessoal e identidade social como formas de manipulagdo do estigma, compreendendo a
ambivaléncia sobre o “ser normal” e o “ser diferente”, fazendo com que filiagdes grupais
habilitem o estigmatizado para situagdes sociais mistas, reduzindo tensdes e fortalecendo
as iniciativas de superacdo de problemas e situacdes do cotidiano. Mais adiante, ele
diferencia "normalizacdo" de "normifica¢do". O primeiro termo conota as referéncias dos
ditos “normais” na inter-relacio com uma pessoa estigmatizada, “ignorando” suas

limitag¢des/diferengas, forcando um comportamento como se ela fosse um igual. O termo
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normifica¢do condiz com o esfor¢o que o estigmatizado empenha para se apresentar como
uma pessoa comum. No caso das pessoas com deficiéncia, pode parecer impossivel
alcancar este padrao, mas € muito comum haver o sentimento de ter que "matar um ledo
por dia" na pretensdo de acompanhar o ritmo e expectativas da sociedade, tendo que
demonstrar ser capaz de estar no mesmo nivel das pessoas ditas normais.

Manuel Castells, na intencdo de compreender a constru¢do da identidade,

considerou este termo como:

processo de construgdo de significado com base em um atributo cultural,
ou ainda um conjunto de atributos culturais inter-relacionados, o(s)
qual(ais) prevalece(m) sobre outras fontes de significado. Para um
determinado individuo ou ainda um ator coletivo, pode haver identidades
multiplas. (CASTELLS, 1999, p. 22)

Este autor ainda faz uma diferenciagdo quanto a origem das identidades. A primeira
ele chama de identidade legitimadora, que é baseada nas instituicdes dominantes como
forma de expandir e racionalizar sua dominagao em relagdo aos atores sociais. A identidade
de resisténcia € criada pelos proprios atores que se encontram em posicdes desvalorizadas,
buscando criar formas de sobrevivéncia. J4 na identidade de projeto estes atores buscam
redefinir sua posicdo na estrutura social. Na realidade, ¢ comum que estas duas ultimas
formas de identidade podem se entrelacar, fomentando o individuo que nao se conforma
com o estigma que lhe € imposto a buscar formas de reverter este quadro, projetando
estratégias de afirmacdo, configurando sujeitos em busca de autonomia e insercao historica.
Castells ainda pontua a necessidade de distinguir identidade e conjunto de papéis. Estes
“sao definidos por normas estruturadas pelas institui¢des e organizagdes da sociedade”
(CASTELLS, 1999, p. 23). A identidade, por sua vez, constitui fontes de significados para
os proprios atores. Em alguns casos, alguns papéis sdo fortemente internalizados, passando
a se constituir também enquanto identidade.

Ja Robert Castel (2011) faz uma diferenciacdo entre as formas de discriminagdo.
Aquela em que faz mais pelas pessoas que tem menos € identificada pelo autor como
discriminacdo positiva, podendo ser fator de inclusdo na medida em que reconhece a
necessidade de recursos indispensdveis. No caso de pessoas cegas, situamos o Braille ou o
sistema Dosvox, e, no caso dos surdos, a premissa da linguagem gestual de sinais. A
diferenca inicialmente configurada como desvantagem pode se tornar algo “superdvel” em
alguns momentos, reduzindo ou anulando suas limitacdes. Ao se comunicar pela “internet”,

um cego ou um surdo pode “eliminar” o foco inicial da segregacdo. Ja a discriminagdo
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negativa é expressa como fator de exclusdo, em que se marca a pessoa com um destino
desvinculado das possibilidades de cidadania, induzindo a formacdo de guetos que
deveriam estar alijados da dinamica social.

Convidado pela Cortez Editora a participar na Cole¢do Preconceitos, Jodo Ribas,
doutor em Ciéncias Sociais e ele proprio pessoa com deficiéncia fisica, escreveu sobre a
ambiguidade com que ele e um grupo de pessoas com deficiéncia se posicionavam no
inicio dos anos 1980, ao participarem de movimentos sociais: “Acreditdvamos que havia
necessidade de nos juntarmos para que, em conjunto € sob a mesma denominacio,
conseguissemos nos mostrar como capazes, competentes, aptos” (RIBAS, 2007, p. 15). O
autor conclui que houve ganhos e conquistas, mas também perdas e danos. Para ele, a
ambiguidade residia no desejo de quererem ser vistos antes como pessoas do que como
deficientes, e acreditavam que isoladamente ndao tinham forca para alcangar posicdes
sociais relevantes. Neste momento, € pertinente a colocacdo de Boaventura de Sousa
Santos: “As pessoas e 0s grupos sociais tém direito a ser iguais quando a diferenca os
inferioriza e o direito a ser diferentes quando a igualdade os descaracteriza” (SANTOS,

1997, p.14).

BEM-VINDO A NOSSA
EMPRESAl SUA FUNCAO
SERA NA GUARITA DO
ESTACIONAMENTO..

0O SENHOR WAO
ENTENDEU! TENHO
DOUTORADO EM

ECONOMIAI

Figura 1- Charge

Fonte: Acervo e consentimento do autor Ricardo Ferraz, também pessoa com deficiéncia.

Outra andlise pertinente e complementar a questdo do reconhecimento se di na

configuragcdo do pertencimento. Axel Honneth estudou o assunto considerando os conceitos
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de “dignidade” ou “reconhecimento” e “distribui¢dao”. Para ele, o significado politico dos
movimentos sociais decorre das experi€éncias do que é percebido como desrespeito social
ou cultural, ou seja, os conflitos sociais incorporam as dimensdes de injustica ou de

desrespeito. Dando continuidade, Honneth explica:

(...) arelagdo de reconhecimento esta ligada a existéncia fisica dos outros
concretos, que retribuem seus sentimentos de estima especial. A atitude
positiva em relacio a si proprio que surge desse reconhecimento afetivo é
a de confianca em si mesmo. Ela se refere & camada fundamental de
autoconfianca emocional e corporal na expressdo das necessidades e
sentimentos do individuo, que forma as pré-condicdes psicoldgicas para o
desenvolvimento de todos o0s outros aspectos de auto-respeito.
(HONNETH, 2007, 85-86)

Nancy Fraser se preocupa com o que denomina reificacdo da identidade. Explica
que a relacdo entre o mundo fortemente globalizado tende a uma interacdo
predominantemente desrespeitosa com as identidades de alguns grupos, podendo induzi-los
a posturas de isolamento, intolerancia ou até agdes radicais para se fazerem reconhecidos.
Pode ocorrer também que as identidades sejam ofuscadas ou marginalizadas. Portanto, ha
de se pensar na relacdo entre reconhecimento e participacdo, na interligacdo entre
reconhecimento e exclusido e, ainda, entre reconhecimento e caracteristicas distributivas
das sociedades. Esta autora considera que a dimensdo do reconhecimento corresponde a
ordem de status de uma sociedade, enquanto a distribuicdo corresponde a estrutura

econOmica. Na prética, fica dificil desconectar estas duas dimensdes:

Desta perspectiva, o status de subordinacdo ndo pode ser entendido
isoladamente das organizagdes econOmicas, nem o reconhecimento
abstraido da distribui¢@o. Contrariamente, apenas considerando ambas as
dimensdes juntas é que se pode determinar o que ¢ paridade de
participagdo impeditiva em qualquer caso particular; somente trazendo a
tona as complexas imbricagdes do status com a classe econdmica se
consegue determinar a melhor forma de reparar a injustica. (FRASER,
2010, p. 126)

Neste sentido, podemos compreender algumas interfaces da questdo do bindmio
reconhecimento/redistribuicdo. Alguns exemplos podem nos ajudar nesta reflexdo. As
pessoas com limitacdes fisico-motoras, sensoriais ou intelectuais, independentemente de
sua colocagdo socioecondmica, sofrem de ndo-reconhecimento de suas capacidades, de
desrespeito a sua autenticidade e a sua dignidade. A pessoa com deficiéncia, sem acesso a
educacdo, origindria de familia com baixa renda, certamente terd muito mais dificuldade de

reconhecimento na sociedade mais complexa. Ja nas sociedades rudimentares, uma pessoa
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com deficiéncia intelectual pode ser incluida nas relagdes de producdo e na esfera afetiva
de forma mais natural. Como discorre Taylor, o trabalho e a familia serdo elementos que
irdo refletir o reconhecimento da prépria identidade a partir do reconhecimento dos outros.
Ou seja, reconhecimento e distribuicdo tendem a estar interligados, mas ndo
obrigatoriamente em todos 0s casos.

O reconhecimento baseado na aceitacdo das diferencas pressupde a tese do multi-
culturalismo: “Existem outras culturas e a necessidade de vivermos juntos tanto em harmo-
nia numa sociedade, como a escala mundial, € cada vez maior” (TAYLOR, 1998, p.93).

Diante dos conceitos expostos até agora, faz-se necessdrio compreender a dindmica
que constitui a construcao da politica social, enquanto base para a redistribui¢@o e busca de
igualdade, num cendrio em que temos que considerar pessoas, mercado e Estado. Os
padrées da politica social pré-capitalista pressupdem culpa, caracteristicas pessoais e
estigma. J4 os padrdoes modernos, que fundamentam a existéncia do Estado, buscam
ameninar as contradi¢cdes do sistema capitalista. Em alguns momentos a politica social
serve como estratégia de hegemonia politica; em outros, representa a inclusdao das
diferencas, a institucionaliza¢@o das necessidades da populacdo. A seguir, dedicaremo-nos a

examinar este processo a partir da 6tica da importancia da sociedade civil.

1.2. BASES TEORICO-METODOLOGICAS DOS MOVIMENTOS SOCIAIS

A partir da segunda metade dos anos 1970, com o processo de abertura politica no
Brasil, despontou no seio da sociedade uma diversidade de lutas organizadas pela
sociedade civil de diferentes formas, desde partidos politicos, sindicatos, associacdes
corporativas, clubes, até associagdes voluntdrias com objetivos diferenciados, que surgiram
na sociedade como forma de lutas e conquista de espacos sociais, econdmicos e de
inclusdo. Busca-se compreender aqui os movimentos, associacdes e segmentos para o
reconhecimento da cidadania que interagiram com o Estado, viabilizando a constru¢do de
politicas sociais destinadas as pessoas com deficiéncia.

Sabemos que, sem for¢as de pressdo, o Estado por si s6 ndo despontaria para as
necessidades de grande parte da populacdo, principalmente daqueles grupos excluidos do
processo de producdo capitalista. Nao foi diferente no caso dos movimentos sociais das
pessoas com defici€éncia. As bandeiras de luta deste segmento foram incorporadas

gradativamente as normativas brasileiras. Para compreender este processo faz-se necessario
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examinar algumas referéncias tedricas.

Conceituar movimentos sociais ndo ¢ tarefa facil, pois os autores que se dedicam a
este assunto partem de parametros diferenciados. As diferentes visdes sobre a mobiliza¢io
da sociedade civil seguem referenciais tedrico-metodolégicos distintos, e tém por base a
participacdo como um processo que imprime sentido e significado de grupo, partindo de
pressupostos de identidade e interesses comuns.

Antonio Gramsci ampliou a concep¢do marxista de Estado ao apresentar duas
esferas distintas que o compdem: sociedade politica e sociedade civil, afirmando que na
relacdo dialética entre estas € que se ddo os mecanismos de coercdo e consenso, hegemonia

e dominacao. Explica ainda que:

Os portadores materiais da sociedade politica sdo os aparelhos
repressivos do Estado, cujo controle é realizado pelas burocracias
executiva e policial-militar; j4 na sociedade civil, os portadores materiais
sao denominados como aparelhos privados de hegemonia, os quais
possuem uma certa autonomia em relacio a sociedade politica. E
justamente esta independéncia material que marca o fundamento
ontolégico da sociedade civil e que, ao mesmo tempo, a distingue como
esfera com estrutura e legalidade préprias e mediadora entre a estrutura
econdmica e o Estado-coercao. (SIMIONATTO, 1999, p. 69)

O pensamento gramsciano se diferencia dos conceitos encontrados em Marx. Este
ultimo identifica sociedade civil com base material na infraestrutura econdmica. Gramsci
considera a sociedade civil a partir de uma visdo de superestrutura politica. Ele ndo
contradiz os conceitos marxistas, € sim os completa e desenvolve, na medida em que
amplia a visdo e funcdo do Estado. Para Gramsci, a sociedade civil compartilha
efetivamente das estratégias de construcdo de "aparelhos privados de hegemonia", tendo
uma esfera propria que funciona como mediacdo necessaria entre a estrutura econdmica € o

Estado-coercao.

O Estado em sentido amplo, "com novas determina¢des”, comporta duas
esferas principais: a sociedade politica (que Gramsci também chama de
"Estado em sentido estrito" ou de "Estado-coercdo"), que é formada pelo
conjunto dos mecanismos através dos quais a classe dominante detém o
monopdlio legal da repressdo e da violéncia e que se identifica com os
aparelhos de coercdo ao controle da burocracia executiva e policial-
militar; e a sociedade civil, formada precisamente pelo conjunto das
organizacdes responsaveis pela elaboragdo e/ou difusdo das ideologias,
compreendendo o sistema escolar, as Igrejas, os partidos politicos, os
sindicatos, as organizacdes profissionais, a organizacdo material da
cultura (revistas, jornais, editoras, meios de comunica¢do de massa), etc.
(COUTINHO, 1999, p. 127)
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A anélise de Gramsci, descrita por Coutinho, faz-nos concordar com a atualidade de
seu pensamento e possibilita compreender diretrizes de modelos socioecondmicos que
traduzem opcdes para o fim da alienagcdo, protagonismo dos homens diante de suas
proprias criacdes ou coer¢do politico-estatal que imobilize as forgas sociais.

Everton Picolotto (2007) diferencia a nocdo cldssica marxista de movimentos
sociais, atrelados a luta de classes, dos novos movimentos sociais com abordagem
neomarxista. O autor elenca referéncias de outros pensadores em ciéncias sociais, buscando
identificar diferentes concepgdes e as possiveis interfaces e divergéncias entre estes. A
abordagem ortodoxa marxista nos parece limitada quando identifica sociedade civil com
base material, na infraestrutura econdmica, baseada nas contradi¢des entre burguesia e

proletariado, como segue:

As mudancas sdo sempre concebidas como frutos das contradi¢des
geradas pela oposicao entre capital e trabalho, que contrapde respectiva-
mente a burguesia e o proletariado em luta ininterrupta: a luta de classes.
Esta luta é concebida como "o motor da histéria", cujo resultado ancora-
se na suposi¢do de que as contradi¢des geradas por ela colaboram para a
organizacdo politica do proletariado, permitindo criar as condicdes
necessdrias para a superagado capitalista. (PICOLOTTO, 2007, p. 158)

De acordo com nosso referencial tedrico-metodolégico, é importante compreender
as estruturas e a dialética entre sociedade politica e sociedade civil, os processos dialéticos
do "Estado ampliado", as relacdes entre forca e consenso, direcao e dominagdo, coercao e
hegemonia. Do &amago destas relacdes emergem mobilizacdes sociais, ora com
caracteristicas de dentncias, ora como pressao direta ou indireta para expressdo de
demandas e saberes, em busca de espacos de participagcdo, de agdes coletivas de carater
sociopolitico e cultural. Francois Houtart explica que as lutas sdo formas de resisténcia da

sociedade civil:

Comunmente se dice que todas estas resistencias son la expresién de la
sociedade civil: pero es preciso sefialas que se trata de la sociedad civil de
“abajo”. Si bien este concepto fue valorizado por Antonio Gramsci y hace
referencia al lugar de las luchas sociales, éste ha sido recuperado, ya sea
com el objetivo de identificar a los atores del campo econdémico en
oposicién al Estado o bien para limitar la sociedad civil a todo aquello
que es bueno y loable, es decir, las ONGs, las asociaciones voluntarias,
las organizaciones religiosas, etc" (HOUTART, 2001, p. 66).

A andlise dos paradigmas dos movimentos sociais leva-nos a perceber que a
dificuldade em sua conceituacdo diz respeito as mudancas histéricas, ou seja, hd uma

"flexibilidade" conceitual que decorre da evolucdo das formas de participacdo e sistemas
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sociopolitico, econdmico e cultural de cada sociedade.

As novas interpretagdes dos movimentos sociais sdo consequéncia de concepcdes
heterodoxas do marxismo, em destaque aquelas denominadas de neomarxismo, e das
visdes criticas das abordagens anteriores, passando a valorizar as contribui¢des culturais e a
acdo criativa dos individuos na formacdo dos movimentos sociais.

Alain Touraine, citado por Picolotto, considera movimento social como resultante
dos "confrontos de interesses opostos para controlar for¢as de desenvolvimento e do campo
de experiéncia histérica de uma sociedade” (2007, p.161) e ressalta que os movimentos
sociais "ttm o papel de desenvolverem sujeitos livres e autdonomos, por um lado, e
construirem as mediacdes necessdrias entre Estado e os individuos, por outro" (ID.IBID.,
p.162). Enfim, os movimentos expressam energias de resisténcia a opressao consolidada, e
fontes revitalizadas para sua superacdo. Energias sociais antes dispersas sao canalizadas e
potencializadas por meio de suas préticas e "fazeres propositivos".

Manuel Castells define movimentos sociais como "acdes coletivas com um
determinado propdsito cujo resultado, tanto em caso de sucesso como fracasso, transforma
os valores e institui¢des da sociedade" (PICOLOTTO, 2007, p.167). Este autor faz uma
interessante diferenciacdo de significado dos movimentos sociais a partir da construcio de
identidades coletivas que podem se desenvolver de trés diferentes formas: legitimadora:
quando introduzida por instituicdes dominantes da sociedade com o objetivo de expandir
ou racionalizar sua dominagao; de resisténcia: criada por atores sociais que se encontram
em posi¢cao/condi¢des desvalorizadas pela 16gica da dominagdo, construindo possibilidade
de sobrevivéncia; de projeto: quando os atores sociais constroem uma nova identidade
capaz de redefinir sua posi¢cdo na sociedade e, ao fazé-lo, possibilitam transformacgdes
estruturais para uma nova sociedade civil e enfrentamento e interlocucao com o Estado.

Seguindo sua exposi¢do sobre pensadores acerca de movimentos sociais, Picolotto
avanca na busca de compreensido via pensamento de Alberto Melucci, identificando as
relagdes entre atores e movimentos, enfatizando a formacdo de redes de movimentos
sociais, partindo da dimensdo pessoal da vida social, combinando andlise das
subjetividades dos individuos com andlise das condi¢des politico-ideoldgicas. Portanto,
para Melucci, os movimentos sociais sdo "sistemas de a¢do que operam num campo
sist€émico de possibilidades e limites" (PICOLOTTO, 2007, p.171), através de um elemento
de acdo coletiva que possibilita a solidariedade dos atores que compartilham de uma

identidade. Mais adiante, este autor trata dos movimentos sociais contemporaneos que se
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articulam através de "redes de solidariedade", considerando que estes movimentos "sdao
agentes centrais da renovagdo social” e que “sua acdo contribui na reflexdo sobre uma
realidade concreta, seja por apontarem problemas vivenciados, seja por produzirem novas
agendas tanto ao Estado quanto a sociedade civil" (ID.IBID., p.173).

Maria da Gléria Gohn esclarece que existem tipos diversos de movimentos sociais,
tema de estudo ao qual vem-se dedicando: os movimentos de propostas conservadoras,
com atitudes nacionalistas, xenofobistas, religiosas, raciais etc., que nao buscam mudancas
emancipatdrias, muito pelo contrdrio, buscam impor interesses particulares pela forca e
pela violéncia, com ideologias antidemocraticas de intolerancia e sectarismo social; e os
movimentos sociais progressistas, que partem do diagndstico sobre a realidade social e
constroem propostas, atuando em rede, articulando acdes coletivas para resisténcia a

exclusio.

[Os movimentos sociais progressistas] constituem e desenvolvem o cha-
mado empoderamen‘[o1 dos atores sociais da sociedade civil organizada a
medida que criam sujeitos sociais para atuar em rede. As redes sdo estru-
turas da sociedade contemporidnea globalizada e informatizada. Elas se
referem a um tipo de relacdo social, atuam segundo objetivos estratégicos
e produzem articulagdes com resultados relevantes para os movimentos
sociais e para a sociedade civil em geral. (GOHN, 2007, p. 15)

A autora afirma que as diferentes interpretacdes sobre o que seja um movimento

social na atualidade dependem de trés diferentes fatores:

(a) mudangas nas acdes coletivas da sociedade civil, no que se refere a
seu contetido, suas praticas, formas de organizacdo e bases sociais; (b)
mudancas nos paradigmas de andlise dos pesquisadores; (c) mudangas na
estrutura econdmica e nas politicas estatais. Resulta dessas alteracdes que
um conjunto dispar de fendmenos sociais tem sido designado como
movimentos sociais. (GOHN, 2005, p. 243)

Uma questdo importante no estudo de movimentos sociais € diferencid-los das
acOes coletivas, que podem ser em algum momento até mesmo estratégia dos proprios
movimentos sociais, mas que se resumem em agdes pontuais, protestos (pacificos ou nao),
rebelides, invasdes, etc. Outra questdo crucial se refere a "institucionalizacdo" de
movimentos sociais, que quando organizados juridicamente podem se constituir como

Organizagao nao Governamental, que buscam

(...) legitimar sua existéncia junto a sociedade como atores sociais com

1 Este termo, empoderamento, utilizado pela autora, foi apropriado por movimentos sociais das
pessoas com deficiéncia, principalmente na década de 1990, na concepc¢do de que estas pessoas t€m o poder
de decidir, encaminhar e dirigir suas proprias vidas.
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um perfil especifico, autdbnomo em relacdo aos movimentos sociais, além
de abordar a relacdo que t€m com outros setores da sociedade, a saber:
Estado, empresas, universidades e cooperacgdo internacional. (CABRAL,
1996, p.12)

A conceituacdo de Organizagdes nao-Governamentais (ONG) também é complexa
e pode parecer contraditéria, tendo em vista que agrupa numerosas entidades sem fins
lucrativos de formas associativas com grande diversidade de interesse. Juridicamente, as
ONGs tém formato de associagdo civil ou fundacdo, com o objetivo de promocdo e
universalizacdo de direitos.

Para a Associacdo Brasileira de Organizacdes niao-Governamentais (ABONG),
entidade surgida em 1991, este tipo de organiza¢do, quando articulada com o compromisso
de constru¢do de um Estado democrético, deve estar sintonizada com os movimentos
sociais, lutando por uma sociedade ndao excludente que assegure direitos humanos
universais através de politicas publicas com controle social.

Tanto em ONGs quanto em movimentos sociais, os lagos de pertencimento social e
o enfrentamento de adversidades através de fazeres propositivos e coletivos ganham uma
nova dimensdo e possibilidade de eficidcia quando se dispdem a articulagdes em redes
locais e/ou universais que priorizem a democracia radical, a partir do reconhecimento da

igualdade de oportunidades e do respeito a diversidade cultural, como pontua Angel Calle:

Los nuevos movimientos sociales tenderdn a conectarse al nuevo polo de
referencia através de las demandas expresivas (participacion, autonomia);
los sectores mas proximos al movimiento obrero lo haridn a través de las
demandas mas materiales (derechos sociales, solidariedad); y las nuevas
redes impulsadas bajo los nuevos movimientos globales tenderian a
hacerlo desde una perpectiva general (democracia radical). (CALLE,
2005, p. 92)

2

E comum que as lutas sociais se iniciam de forma setorizada. Num primeiro
momento, observamos historicamente lutas dos cegos por uma educacdo de qualidade,
depois das pessoas com deficiéncia fisica, por oportunidades de inclusdo social. As lutas se
fizeram movimentos para conquista de direitos ao trabalho, educacio, lazer, esporte, dentre
outros. Entretanto, as pessoas com deficiéncia perceberam que em grupos fragmentados
pouco conseguiriam. Passaram a se articular entre eles e com outras forgas sociais,
institucionalizadas ou nao, no viés de inclusdo, de igualdade de direitos e de cidadania,
numa contextualizacdo capaz de redimensionar suas expectativas no foco de direitos
humanos e sociais, como explica Pinheiro (2011, p. 110): “As reivindicacdes sociais

atualizam a perspectiva socialista e contribuem para superar os limites entre liberdade
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individual e emancipacdo humana no quadro de valores universais e das esferas que os
sustentam na realidade”.

As pessoas com defici€ncia precisavam provar para si mesmas e para a sociedade
suas capacidades, suas potencialidades. E neste contexto que propomos a andlise da

constru¢do de politicas sociais especificas.

1.3 PROTECAO SOCIAL E INSTITUICOES PARA AS PESSOAS COM
DEFICIENCIA NO BRASIL

O Instituto Benjamin Constant, criado pelo Imperador D. Pedro II através do
Decreto Imperial n.° 1.428, de 12 de setembro de 1854, foi inaugurado, solenemente, no dia
17 de setembro do mesmo ano, na presenga do Imperador, da Imperatriz e de todo o
Ministério, com o nome de Imperial Instituto dos Meninos Cegos.

O Instituto Nacional de Educacdo dos Surdos foi criado em 26 de setembro de
1857, também durante o Império de D. Pedro II, quando o professor francés Hernest Huet’
fundou, com o apoio do imperador, o Imperial Instituto de Surdos Mudos.

Estas institui¢des educacionais eram asilares e tinham por objetivo inicial acolher
criancas e adultos do sexo masculino que vinham de todos os pontos do pais, muitos
abandonados pelas familias. Foram criadas por iniciativa estatal, diferentemente da maioria
das iniciativas posteriores criadas até o século seguinte em relacdo as pessoas com
limitacdes fisicas, sensoriais ou intelectuais, que tinha a proposta de “caridade” e

benemeréncia, sem necessariamente fazer parte da configuragao de politica publica.

A caridade organizada ndo estd voltada como acgdo planejada, frente a
contradi¢do estrutural da sociedade capitalista. A natureza de seu discurso
sobre a pobreza e a miséria com suas consequéncias é marcada por uma
visdo  politico-ideolégica  construida sobre elementos morais.
(REZENDE, 2008, p.30)

O termo Pessoas com Deficiéncia vem sendo utilizado nos ultimos anos por escolha
do préprio movimento deste segmento, por ndo se sentir identificado com expressdes
anteriores: pessoa deficiente, pessoa portadora de deficiéncia, pessoas com necessidades
especiais. A definicao do que seja Pessoa com Defici€éncia vem passando por processos de

reflexdo e reformulacdo constantes. A expressdo deficiéncia surgiu para substituir

2 Huet era surdo.
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anormalidade, seguindo um processo que tem como base uma ldgica de institucionalizacao
e segregacdo das diferencas.

As expressdes baseadas no modelo médico configuram a deficiéncia como se ela
fosse natural, estdtica, definitiva. Porém, esse ¢ um fendmeno relacional, depende do
contexto, da situagdo, da cultura em questdo etc. A explicacdo sob o referencial organicista
nao da conta dos critérios de agrupamento e nao justifica a exclusdao. Pode-se dizer que a
pratica dessa drea se caracteriza pela manutencdo do conceito de deficiéncia, atribuida a
causas bioldgicas, emocionais ou sociais. Mesmo quando relativizada (considerando
deficiéncia como construcdo), afirma a existéncia de uma identidade deficiente. A
preservacdo desse conceito, a0 mesmo tempo que estigmatiza e marginaliza alguns grupos

sociais, obscurece os efeitos de poder nesses grupos, como explica Romeu Sassaki:

O modelo médico da deficiéncia tem sido responsdvel, em parte, pela
resisténcia da sociedade em aceitar a necessidade de mudar suas
estruturas e atitudes para incluir em seu seio as pessoas portadoras de
deficiéncia e/ou de outras condi¢des atipicas para que estas possam, ai
sim, buscar o seu desenvolvimento pessoal, educacional e profissional.
(SASSAKI, 1997, p.1)

Em alguns momentos pode ser dificil identificar, de forma rapida e precisa, as
pessoas que tém limitagdes fisicas, sensoriais ou intelectuais, quer sejam permanentes ou
ndo. Estas pessoas podem ter alguns limites, mas tém também potencialidades e
habilidades que, em diversos momentos, podem superar as expectativas e habilidades das
pessoas ditas “normais”.

A deficiéncia € uma das caracteristicas humanas e sempre esteve presente na
histéria da humanidade, primeiramente como moléstia que causava inquietacdo e isola-
mento. Com o desenvolvimento industrial, baseado na eficiéncia, as pessoas com deficién-
cia ficaram alijadas do convivio social. As guerras também foram causadoras de sequelas
que isolavam pessoas com deficiéncia da participagdo. Nos ultimos tempos, a ci€ncia e a
tecnologia vém sendo grandes aliadas na incessante busca de superacdo e reversdo de
limites, na satisfacdo de desejos e perspectivas de vida deste grupo. As lutas por
independéncia e melhor qualidade de vida vém sendo bandeiras dos movimentos sociais
das pessoas com deficiéncia, buscando superar condicdes diversas de exclusdo social.

Para Mazzota, “a inclusdo € essencial para que cada individuo possa se constituir
como pessoa ou como sujeito” (MAZZOTA, 2008, p.165). No caso das Pessoas com

Deficiéncia encontramos situacdes de dupla exclusdo, que aqui € entendida como restri¢do
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ou impossibilidade de acesso aos bens sociais, incluindo-se aqueles relacionados com uma
vida independente e autossustentada. A primeira e principal exclusdo advém dos proprios
mecanismos constitutivos da sociedade capitalista, em especial nos paises periféricos e
subdesenvolvidos, a de relegar extensos, sendo majoritarios, contingentes populacionais a
uma condi¢ao de miséria absoluta ou, no méximo, de subsisténcia. A segunda exclusdo é
devida a condi¢do de portar uma “diferenca restritiva” nas areas fisica ou sensorial, ou
cognitiva, ou ainda comportamental, que se situam em desacordo com os padrdes
estabelecidos como produtivos, eficientes, funcionais ou mesmo de beleza.

Em 1948, por meio da Declaragdao Universal dos Direitos Humanos, a Organizacao
das Nacdes Unidas declarou que “todos os homens nascem livres e iguais em dignidade e
direitos”, tendo encaminhado pactos e convenc¢des internacionais para eliminacdo de
formas de discriminacdo e violéncia em relacao a mulher, as criangas, as diferengas raciais,
entre outras. A dedicacdo a grupos vulnerdveis fez-se necessdria para que aqueles direitos
universais de natureza individual e social encontrassem instrumentos juridicos capazes de
tornéa-los eficazes. Defender as minorias diz respeito a assegurar direitos humanos basicos:
a livre expressao, o direito de ir e vir, o trabalho, a educacgao, a seguridade social, a cultura,
o lazer, o esporte, a moradia, que sdo direitos de todos. Estes direitos justificam os
movimentos sociais que emergem em nossa sociedade, e ndo poderia ser diferente em
relacdo as associacgdes voltadas as pessoas com deficiéncia.

No Brasil, algumas institui¢des associativas foram criadas a partir de iniciativas de
familiares e profissionais envolvidos nesta drea. O Movimento Pestalozziano no Brasil foi
iniciado em 1926, no Estado do Rio Grande do Sul, pelo Professor Thiago Wiirth, com
foco no atendimento das pessoas com dificuldades de aprendizagem. No ano seguinte, por
pressao de um grupo de pais, o governo mineiro convidou e trouxe para o Brasil a
educadora russa Helena Antipoff, dona de um legado de informacdes e aprendizagem
obtido com Johann Heinrich Pestalozzi, enfatizando o trabalho na reabilitacio e na
formacdo de recursos humanos no atendimento a pessoa com deficiéncia. Com o nome de
Sociedade Pestalozzi, a primeira iniciativa foi fundada em 1935, em Belo Horizonte. Em
1951, como reconhecimento do trabalho e dedicacdo a nossas criangas, foi concedido o
titulo de cidada brasileira a Helena Antipoff, que colaborou com a fundagdo da Escola de
Aperfeicoamento Pedagdgico e permaneceu no Brasil até falecer, em Belo Horizonte, em
1974.

Derivando da expansao das Pestalozzis pelo pais, em 1954 foi criada no Rio de



25

Janeiro a primeira Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), por ocasido da
chegada ao Brasil de Beatrice Bemis, membro do corpo diplomdtico norte-americano e
mae de uma portadora de Sindrome de Down. Nos Estados Unidos, de onde veio, Bemis ja
participara da fundac@o de mais de 250 associa¢des de pais e amigos, e se admirava por
ndo existir no Brasil algo assim. Motivados por aquela cidadda, um grupo, congregando
pais, amigos, professores e médicos de excepcionais, fundou a primeira APAE do Brasil. A
primeira reunido do Conselho Deliberativo ocorreu em margo de 1955, na sede da
Sociedade Pestalozzi do Brasil. Esta colocou a disposi¢ao parte de um prédio, para que
fosse instalada uma escola para criangas excepcionais. A entidade passou a contar com a
sede provisodria, na qual foram criadas duas classes especiais, com cerca de 20 criangas. A
escola desenvolveu-se, seus alunos tornaram-se adolescentes e necessitaram de atividades
criativas e profissionalizantes. Surgiu, assim, a primeira oficina pedagdgica de atividades
ligadas a carpintaria para deficientes no Brasil. O Movimento logo se expandiu para outras
capitais e depois para o interior dos Estados. Hoje s@o mais de duas mil em vérios pontos
do pais. A Federacdo Nacional das APAEs se considera o maior movimento filantrépico do
Brasil e do mundo, na sua 4rea de atuagdo.

Também em 1954, decorrente da epidemia de poliomielite no pais, especialmente
no Rio de Janeiro, a associagdo de familiares das vitimas, empresdrios, senhoras da
sociedade e médicos experientes criaram as condi¢des para o surgimento de uma entidade
beneficente de luta contra a paralisia infantil — Associacdo Brasileira Beneficente de
Reabilitacio (ABBR) — com o objetivo de possibilitar que pessoas com sequelas motoras
tivessem acesso a um tratamento especializado e fossem reintegradas a sociedade, trabalho
até entdo inexistente no Brasil. Como a instalacdo de um Centro de Reabilitacdo requeria
uma equipe altamente especializada, o Conselho Técnico e a Diretoria da ABBR optaram,
inicialmente, por instituir uma escola para formagdo de fisioterapeutas e terapeutas
ocupacionais — a primeira no pais de nivel superior. Dois anos depois da sua fundacao, a
ABBR formou, pela Escola de Reabilitacio do Rio de Janeiro, sua primeira turma de
fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais. E, em setembro de 1957, o Presidente Juscelino
Kubitscheck inaugurou o Centro de Reabilitacio da ABBR, o primeiro do Brasil, dentro da

concepcdo moderna da reabilitacio como um processo integrado.

Os cuidados com as pessoas com deficiéncia estiveram sempre muito atrelados as
propostas de reabilitacdo e incorporando caracteristicas de assisténcia social, educagdo e

saude. A Legido Brasileira de Assisténcia, enquanto 6rgao publico com a missao inicial de
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“prover as necessidades das familias” cujos chefes haviam sido mobilizados durante a
Segunda Guerra Mundial, passou a ter papel histérico no atendimento as pessoas com
deficiéncia, sendo responsdvel pela aten¢do do Estado para com estas até 1995, quando o
orgao foi extinto.

Nas décadas de 1970 e 1980, a LBA estruturou o programa de “atencdo aos
excepcionais”, através de convénios firmados com organizacdes de origem privada,
filantrépicas ou ndo, com vistas ao repasse de recursos publicos para reabilitacdo,
priorizando ag¢des interdisciplinares que abrangiam profissionais de diversas dareas:
Medicina, Servico Social, Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Fonoaudiologia, Pedagogia,
Psicologia, entre outras. A Pedagogia assumia com frequéncia caracteristicas de escola
especial, e raramente havia preocupacdo com processos inclusivos em escolas de ensino
regular. Com o fim da LBA, tais funcdes foram redistribuidas, cabendo ao entdo
Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social (MPAS) a revisdo, a manutencdo ou o
cancelamento dos convénios a partir das prerrogativas da Lei Organica da Assisténcia
Social — LOAS (Lei n° 8.742/93).

Com a disseminacdo de entidades de reabilitacio e de educacdo especial,
objetivando somar forgcas para melhor barganhar apoio publico para atendimento das
demandas destes brasileiros, foram organizadas estruturas de representacio que
abrangessem todo o territério nacional. Sdo exemplos: Conselho Brasileiro para o Bem
Estar dos Cegos — 1954; Federal Nacional das APAEs — 1962; Federacao Nacional das
Sociedades Pestalozzi — 1970; Federacdo Brasileira de Excepcionais — 1974. Com objetivo
um tanto quanto diverso dos das institui¢cdes anteriores, foi criada em 1975 a Associagao
Nacional de Desportos para Deficientes.

A Organizagao das Nacgdes Unidas lancou, em 1975, a Declaragcao dos Direitos das
Pessoas Deficientes e em seu artigo primeiro definia: “O termo pessoas deficientes refere-
se a qualquer pessoa incapaz de assegurar por si mesma, total ou parcialmente, as
necessidades de uma vida social ‘normal’, em decorréncia de uma deficiéncia congénita ou
ndo, em suas capacidades fisicas ou mentais”. Esta defini¢ao ignorava as barreiras diversas
que impedem o desenvolvimento de potencialidades e impedem a inclusdao de pessoas com
limitacdes, enfocando somente a pessoa, sem considerar questdes de acessibilidade ao meio
fisico, a situacdo social e econdmica, e sem vislumbrar propostas para igualdade de
oportunidades nos equipamentos e nas relacdes sociais.

Portanto, como discorrido, percebemos que as acdes destinadas as pessoas com
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deficiéncia persistiam num cardter assistencialista, filantrépico, de caridade, tratando estas
pessoas como passivas, recebedoras de benevoléncia. O Estado compactuava com esta
perspectiva, viabilizando subsidios sem delimitar parametros para uma politica social
voltada para as demais demandas deste grupo.

Assim como a filantropia, outro conceito permeia as acdes da sociedade perante os
grupos excluidos: o de solidariedade, que vem sendo pregado como aporte das relacdes
onde se presencia a desigualdade social. Para Jodo B.H. Goéis, solidariedade enquanto

compromisso humano

apresenta-se como uma enorme for¢a criadora de verdades, de razdes,
légicas, padrdes e, principalmente, de novos homens. Ao opor-se a
selvageria, abandono, indiferenca, violéncia e preconceito ajudou a
salvaguardar direitos e tradi¢des humanitdrias, assim como operou no
redesenhar de amplas dreas do nosso comportamento que constituem
muito da prépria nogdo de civilizagdo humana. (GOIS, 2001, p. 103)

Contestando as préticas assistencialistas, a ONU passou a formular propostas
diversas na linha dos direitos humanos, incorporando a necessidade de ac¢des solidarias no
mundo globalizado. Em 1981, ano estabelecido pela ONU como Ano Internacional das
Pessoas com Deficiéncia, a Organizacio Mundial da Sadde langou documento
reconhecendo a existéncia de pessoas com impedimento, deficiéncia ou incapacidade, e
propondo uma diferenciacdo entre doenca e deficiéncia que facilitou a observacdo da
diversidade entre as pessoas com deficiéncia. Mais adiante, em 1994, numa parceria da
UNESCO com o governo espanhol, aconteceu a Conferéncia Mundial sobre as
Necessidades Educativas Especiais, traduzindo na Declara¢do de Salamanca propostas para
praticas educacionais de inclusdo deste setor. Ou seja, tendéncias mundiais influenciaram
as forcas de coercdo/consenso na formatagdo de politicas publicas também no Brasil.
Alguns protagonistas brasileiros tiveram a oportunidade de participar de eventos mundiais,
reforcando a perspectiva de que a participacdo e pressdo social sdo imprescindiveis ao

processo de constituicdo de politicas publicas.
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2. PROTECAO SOCIAL E O PROTAGONISMO DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA NO BRASIL

2.1. 0 PROCESSO HISTORICO E ESTRATEGIAS

Concomitantemente ao processo de redemocratizac¢do politica no Brasil, comecaram
a surgir, nas instituicdes de educagdo especial ou de reabilitacdo, grupos de pessoas com
deficiéncia que se reuniam para viabilizar algumas necessidades. Essas formagdes serviram
de base para estruturas mais organizadas, que viriam a propor a elabora¢do de normativas
capazes de garantir a cidadania desse grupo. A partir de agora, reproduziremos alguns
recortes de depoimentos de pessoas que participaram desse processo3 , todas com limitacoes
motoras ou sensoriais. Os depoimentos foram coletados por meio de entrevistas
semiestruturadas, em contatos pessoais ou virtuais, mantendo-se a redacdo e os destaques
feitos pelos entrevistados.

Ao retratar o inicio desse processo de empoderamento, a ex-Secretdria Nacional de

Promocao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia relata:

Fizemos nascer um movimento, uma luta que nio sabiamos de fato onde
ia. Era contato com ex-pacientes que iam jogar nos finais de semana. As
bandeiras, inicialmente, eram de uma rampa, uma atividade de lazer, etc.
Em 1977 fundamos a Associacdo de Deficientes Fisicos do Rio de
Janeiro - ADFERJ, com objetivos de vencer os muros da reabilitagdo,
integrar a pessoa com deficiéncia na sociedade, no trabalho e possibilitar
acesso aos transportes. No inicio era um movimento isolado, com pouca
comunicacdo externa, até que o movimento percebeu que nio deveria ser
apenas local. (Depoimento de Izabel Maior a Gildete Ferreira. In
FERREIRA, 2010, p.33)

Portanto, a luta se caracterizou com um grupo de pessoas com defici€ncia “contra” a
segregacao social, guardando os mesmos preceitos da luta pela desconstrucdo de valores
éticos que sustentam e legitimam a sociedade capitalista, pautada na desigualdade social.
Um militante do movimento social discorre sobre sua inconformidade com as dificuldades

cotidianas:

Estou envolvido na luta das pessoas com deficiéncia hd mais de 30 anos.
Ou seja, desde o momento em que eu passei a ANDAR de forma
diferenciada, utilizando uma cadeira de rodas. Porque, infelizmente no
nosso Pafs € assim, quando as pessoas das camadas POBRES necessitam
dos servicos publicos em seu favor, ndo sdo atendidas com regularidade e

3 Conforme descrito anteriormente, tais depoimentos fazem parte de monografia de Especializagdo da
prépria autora.
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respeito... é necessdrio lutar por transportes publicos, para que haja
dignidade no direito de ir e vir e as pessoas usudrias de cadeira de rodas
deixassem de “arrastar a bunda” no chdo dos 6nibus. (Depoimento de
Jodo Carlos Farias a Gildete Ferreira. In FERREIRA, 2010, p.34)

Até entdo, os interesses das pessoas com deficiéncia eram expressos quase que

exclusivamente por seus familiares e por profissionais da drea, relegando as pessoas com

deficiéncia a papel subalterno, dificultando o reconhecimento da cidadania destes

brasileiros.

E importante salientar que o movimento teve inicio dando protagonismo
as pessoas com deficiéncia, inteiramente tuteladas, até entdo, pela familia,
pelas instituicdes e pelo Estado, consequéncia de um modelo médico-
assistencialista vigente na época. As instituicdes, beneficentes em sua
maioria, praticavam este assistencialismo, nao atribuindo nenhum poder
de decisdo as pessoas com deficiéncia, poder depositado essencialmente
nos profissionais e especialistas da area de satude. Dentro desta concep-
cdo, ndo se praticava nenhuma acdo inclusiva, descompromissando a
sociedade de uma responsabilidade em relagdo ao segmento, no sentido
de promover a igualdade de oportunidades e assegurar a defesa de seus
direitos. O movimento comegou a denunciar esta omissao em torno de
politicas puiblicas que dessem as pessoas com deficiéncia o acesso a
sadde, a educacdo, a profissionalizacdo, ao trabalho, esporte e lazer em
igualdade de condi¢des com as demais pessoas. E como movimento da
sociedade civil comecou a pressionar as autoridades governamentais no
sentido de considerar as necessidades especificas do segmento... Foram
reivindicagdes que mudaram consistentemente o modelo médico instau-
rado, dando lugar ao modelo social da deficiéncia, com seu enfoque
basico na inclusdo social. (Depoimento de Lilia Martins a Gildete
Ferreira. In FERREIRA, 2010, p.34)

As pessoas envolvidas no processo de luta por demanda de inclus@o social passaram

a distinguir “instituicdes para” e “instituicdes de” pessoas com deficiéncia®, denotando

identidade de movimento. Algumas “instituicoes para’ sdo historicamente herdeiras das

institui¢des totais, que no final do século XIX e inicio do XX representavam confinamento

e isolamento daqueles que apresentavam limitagdes fisicas ou mentais. Mesmo naquelas

instituicdes ditas abertas, com atendimentos ambulatoriais, as pessoas com deficiéncia

eram privadas de vontade prépria.

Tive a oportunidade de participar da organizacdo de um grupo integrado
por pacientes internos da instituicdo que resultou na formagdo do Clube
de Amigos da Associacdo Brasileira Beneficente de Reabilitacio (CLAM/
ABBR), que passou a atuar internamente como principal veiculo de
comunicacdo e reivindicacdo dos pacientes em relagdo a administracio

4 Esta distingdo emergiu dos movimentos sociais no periodo estudado. No Brasil, a primeira
referéncia bibliografica que localizamos abordando esta diferenca estd em RIBAS (2007).



30

hospitalar. O curioso é que o novo grupo passou a atuar dentro de trés
eixos principais: acessibilidade, empregabilidade e protagonismo.
(Depoimento de Lilia Martins a Gildete Ferreira. In FERREIRA, 2010, p. 34).

Em 17 de outubro de 1978, um marco importante de protecdo social para Pessoas
com Deficiéncia foi a proposi¢do e aprovacdo da Emenda Constitucional n® 12, de autoria
do entdo deputado Thales Ramalho. Com cargos legislativos desde os anos 1960, em 1972
este legislador sofreu um acidente vascular cerebral que o deixou numa cadeira de rodas,
tendo alimentado sua identificagdo e protagonismo apresentando também outros projetos
de lei ligados direta ou indiretamente a questdes da reabilitacdo e educacgdo especial.

Em 1979, o movimento internacional de pessoas com deficiéncia influenciou a
ONU para a organizac¢do no Ano Internacional da Pessoa Deficiente, que foi planejado para
1981. Dai se percebe, com clareza, o protagonismo deste grupo, que passou a considerar
imprescindivel o controle das a¢des que lhe diziam respeito.

No Brasil, em 1980, ocorreria o I Encontro Nacional de Entidades de Pessoas com
Deficiéncia, realizado em Brasilia com cerca de mil participantes, incluindo cegos, surdos,
deficientes fisicos, hansenianos e outros, provindos de lugares diversos do pais. Este
movimento assumiu a representatividade destas pessoas para mediacdes que viabilizasse a
pauta de lutas, a defini¢do das estratégias a serem adotadas para 1981, as prioridades das
demandas e a criagdo da Coalizacdo Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes,

englobando todas as dreas de deficiéncia.

Também na década de 80 foi tirada uma estratégia de elegermos ativistas
do nosso movimento para cargos eletivos, fizemos alguns dos nossos
companheiros de luta autoridades constituidas e comecamos a dialogar
com nossos pares de forma mais equilibrada. Também marchamos em
busca de garantia de direitos individuais e coletivos das pessoas com
deficiéncia, fomos ouvidos e atendidos em termos de legislacio mesmo
que até hoje nos falte o cumprimento dessas conquistas. (Depoimento de
Luiz Claudio Pontes a Gildete Ferreira. In FERREIRA, 2010, p. 35)

Estas formacdes, grupos de pessoas com deficiéncia buscando somar iniciativas
para algumas de suas premissas sociais, foram o “embrido” de organizacdes que, refor¢adas
em 1981 pelo Ano Internacional das Pessoas Deficientes, passaram a se caracterizar como
movimentos de luta pelos direitos destes grupos e vieram a gerar novas Organizagdes Nao-

Governamentais:

No final da década de 70 j& existiam associacdes (Clube dos
Paraplégicos, Clube do Otimismo, SADEF, CLAM/ABBR, etc.). As
associagdes tinham foco para o entretenimento (o basquete em cadeira de
rodas era a modalidade de maior sucesso e superacdo da época). Além
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disso, algumas davam moradias as pessoas com deficiéncia que ndo
tinham como voltar para suas casas depois da alta que recebiam dos
hospitais ou centros de reabilitacdo. (Depoimento de Jodao Carlos Farias a
Gildete Ferreira. In FERREIRA, 2010, p. 35)

O esporte, além de se configurar como tratamento fisico complementar, passa a
constituir pritica de realizacdo pessoal e estratégia de projecdo social, possibilitando a
aceitacdo, reducdo de tensdes e estruturacdo de iniciativas de superacdo de problemas do
cotidiano. Viabiliza também a formacdo de nucleos de inter-relacdes que facilitaram a

consciéncia da necessidade de organizagao de lutas mais amplas.

O esporte era o caminho mais promissor, era através dele que nos
impunhamos como seres de valor na sociedade, foi com ele que abrimos
vdrias portas de socializagdo, viam as pessoas com deficiéncia mostrando
garra e valor naquele determinado esporte af pensavam: este pessoal pode
e deve ter outras oportunidades na vida. Vivemos numa sociedade
democrética onde s6 tem voz se estiver organizado, a voz isolada pode
até ser ouvida, porém ndo causard grande repercussdao. Quando nos
organizamos, a luta ganha mais peso e incomoda aqueles que ndo querem
ser incomodados e nos chamam para dialogar. Foi na década de 80 que o
movimento percebeu isto e ganhou impulso. (Depoimento de Luiz
Claudio Pontes a Gildete Ferreira. In FERREIRA, 2010, p. 36).

Os movimentos sociais de pessoas com deficiéncia que emergiram, como tantos
outros da sociedade civil brasileira, foram decorrentes do florescimento da participacao
social e se baseavam nos lacos de identidade e pertencimento, em busca do reconhecimento
da cidadania destas pessoas. Maria da Gléria Gohn lembra que desde Aristételes o conceito
de cidadania vem sendo contextualizado de formas diversas. Na Grécia classica, “cidadao
era todo aquele com o direito de contribuir para a formagdo do governo, participando
ativamente de assembleias onde se tomavam as decisdes que envolviam as coletividades e
exercendo cargos que executavam estas decisdes” (GONH, 2005, p. 19). No periodo
medieval, citando Max Weber, “cidadao era o habitante de uma cidade” (Id.Ibid, p.20). No
[luminismo, a concepc¢do de cidadania estava atrelada a sociedade de mercado, ao direito
de posse, propriedades e contrato. No século XIX, a questdo da cidadania se estendeu as
massas através do direito a educacdo. Nas abordagens neoliberais, “o cidaddo é o homem
civilizado, educado para conviver solidariamente com seus pares, participante de uma
comunidade de interesses” (Id.Ibid, p.25). Nos dultimos tempos foram elaboradas
concepcdoes como cidadania passiva, cidadania ativa, cidadania invertida, cidadania
coletiva, cidadania diferenciada, cidadania cosmopolita, cidadania planetaria. Carlos

Nelson Coutinho (2000, p.146), quando analisa cidadania e modernidade, expressa
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cidadania como capacidade conquistada por alguns individuos ou por todos os individuos
de se apropriarem dos bens socialmente criados, de atualizarem todas as potencialidades de
realizagdo humana abertas pela vida social em cada contexto historicamente determinado.
Evelina Dagnino discorre sobre uma nova cidadania, considerando sujeitos sociais ativos
enquanto agentes politicos que lutam para seu reconhecimento apontando para
transformagdes nas relacdes de poder, através da interlocucdo, debate e negociacdo de
conflitos, tendo como ponto de partida “a concepcdo de um direito a ter direitos”

(DAGNINO, 2004, p.104), como expressa militante do movimento dos cegos:

Nos anos 60 o Governo quis fechar o IBC, af os alunos se organizaram. O
povo s se junta quando atingido pelas agdes do Governo. Optamos por
informar a sociedade o que estava acontecendo, as consequéncias que
este ato teria, mostramos nossa capacidade de acdo. Dai, ndo paramos
mais. Embora nio compreendéssemos o que era organizar um movimento
social, lutamos por direitos a educagcdo de qualidade, ao trabalho, ao
respeito. O cego precisava mostrar que ele é capaz. (Depoimento de José
Francisco de Souza a Gildete Ferreira. In FERREIRA, 2010, p. 36)

Em 1981, em Recife, ocorreu o I Congresso Brasileiro das Pessoas com Deficiéncia,
com a proposta de ndo-discriminacdo social, de fortalecimento politico através da

participacdo em frentes diversas de enfrentamento.

Figura 3 - Charge
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Fonte: Acervo e consentimento do autor Ricardo Ferraz, também pessoa com deficiéncia.

Como em outros paises da América Latina, no Brasil a articulacdo de grupos de
resisténcia e oposicdo ao regime militar deu destaque a representacdes articuladas que
expressavam as demandas populares. Desde o final da década de 1970 e durante a década

de 1980, estes grupos ajudaram a reconstruir as bases democréticas do pais. A expressao
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das demandas sociais através de movimentos de luta possibilitou conquistas no processo
constituinte deste periodo. O desejo de mudancas sociais que impulsionou pessoas com
deficiéncia a se organizarem em grupos resultou no desenvolvimento da capacidade destes
para realizar aliangas, se inserir em redes, estabelecer parcerias e se articular com outros
movimentos com principios € valores similares, transformando-se em atores e também
sujeitos sociopoliticos construtores de suas histdrias. “A for¢ca de um movimento ou grupo
€ consequéncia do projeto que ele constréi, pelos valores que o sustentam, pelo impacto
que suas agdes provocam da sociedade civil e politica” (GOHN, op.cit., p.38).

E comum, principalmente no meio académico com nuances marxistas, a defesa de
politicas universais como forma tnica de sustentacdo estrutural da justica social. Ou seja,
garantindo direitos para todos ndo haveria necessidade de politicas setoriais. A este
respeito, Célia Kerstenetzky diferencia dois estilos de politicas: a focalizada e a universal.
A primeira estd associada a residualismo de justi¢a social, mantendo processos de exclusdo,
sem promover reformas a curto prazo. A universalizacdo estd associada a garantia de
direitos: politicas universais economizam outros custos menos tangiveis como o estigma
(KERSTENETZKY, 2006, p. 572). Entretanto, no mesmo texto, a autora propde
focalizacdo enquanto estratégia, ou seja, como a¢do preparatoria, complementando as
politicas publicas universais. Portanto, pode-se compreender que as diversas estratégias dos
movimentos sociais das pessoas com deficiéncia, principalmente o lema de respeito a
diversidade, contribuem para o aperfeicoamento da democracia participativa.

Independentemente dos questionamentos pessoais ou grupais, que argumentam que
mecanismos de protecdo social especifica ndo deveriam existir, que a luta deveria ser por
um modelo socioecondmico que garantisse direitos iguais para toda a populagdo, o fato é
que os movimentos sociais vém influenciando, de formas diversas, iniciativas que
possibilitam o reconhecimento de direitos de camadas “marginalizadas” do processo de
producio e a inclusio social das pessoas com deficiéncia’. Leis foram elaboradas e
regulamentadas, projetos e programas foram construidos, conceitos foram redimensio-
nados, importados ou criados.

Maria Licia Duriguetto esclarece que a fungdo do sistema politico democratico é

5 Robert Castel (2008) recomenda cuidados quando da utilizagdo do conceito exclusdo, analisando
situacdes diversas, sugerindo termos como precarizacdo, integracdo, vulnerabilidade, marginalizacdo.
Entretanto, neste momento, opto por manter a expressdo, que se encontra ‘“sintonizada” com projetos,
programas e literatura especializada dos dltimos anos. Aqui, exclusio se configura pela falta de acesso aos
bens e servicos da sociedade, assim como o sentimento de ndo pertencimento aos direitos bdsicos
constituidos.
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refletir sobre a diversidade, e destaca a importancia dos movimentos sociais nesta

dinamica:
Partimos do entendimento de que a emergéncia e o desenvolvimento dos
movimentos sociais, que expressam os interesses das classes subalternas,
sdo o desdobramento sociopolitico das contradi¢des do desenvolvimento
capitalista que se materializam na chama “questdo social”. Foram os
movimentos sociais que transformaram a questdo social na realidade
brasileira e em qualquer outra formacdo social capitalista, numa questdo
politica e publica. E é no campo da sociedade civil, como a definira o
marxista italiano Gramsci, que se desenvolve a visibilidade politica e

publica da questdo social pelos movimentos sociais (DURIGUETTO,
2009, p.14).

Portanto, os movimentos sociais de pessoas com deficiéncia, na intencdo de
estimular o processo participativo e garantir a interlocu¢do com o Estado, optaram por
formalizar entidades juridicas, optaram por “profissionalizar” servicos e lutas. Desta forma,
constituindo uma identidade social e politica, explicitaram as demandas e estratégias, ora
de enfrentamento, ora de negociagdo, na construcdo do processo democratico, na busca do
respeito as diferencas e da igualdade de oportunidades. A grande conquista deste periodo €,
certamente, a potencializacio social e politica destas pessoas, como retrata o entrevistado
Marcio Aguiar: O Governo sé faz se a sociedade civil empurrar, cobrar, propor, fiscalizar.
Os movimentos sociais sdo molas propulsoras das politicas publicas. (Depoimento de
Marcio de Castro Aguiar a Gildete Ferreira. In FERREIRA, 2010, p.39). Este depoimento
resume e expressa significativamente o sentimento daqueles que se sentem protagonistas,
tendo ciéncia de suas contribuicdes em muitas leis existentes em nosso pais.

Outro depoimento resume o sentimento das pessoas com defici€éncia em relacdo a

seus direitos € mecanismos de luta:

No inicio as coisas eram muito frageis. Havia ddvidas legais e creio que o
conhecimento juridico foi fator de grande -contribuicdo para o
fortalecimento do movimento social. Entendemos por movimento social a
acdo feita através da sociedade civil organizada (...) para a cobranca
impositiva das normas, tanto no dmbito da confec¢do destas como na
efetivacdo das existentes. (Depoimento de Geraldo M. N. Pinto a Gildete
Ferreira. In FERREIRA, 2010, p. 37)

Como forma de pressdo, em 1982, em Encontro Nacional de Pessoas com
Deficiéncia, foi decretado o dia 21 de setembro como Dia Nacional de Luta, pontuando
acOes para refletir e buscar novos caminhos para a inclusdo social das pessoas com

deficiéncia. Ja o Dia Internacional das Pessoas com Deficiéncia foi definido na 37* Sessao
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Plendria Especial sobre Deficiéncia da Assembleia Geral da Organizacdo das Nacgdes
Unidas, realizada em 14 de outubro de 1992, como alternativa de sensibilizar o mundo para
premissas ainda necessdrias, buscando gerar conscientizacdo, compromisso e acdes que
transformem a situacdo das pessoas com deficiéncia, envolvendo-as no estabelecimento de

estratégias para manter os temas e prioridades em evidéncia.

Estruturamos o Movimento Social das pessoas com deficiéncia no Brasil,
através de organizacdes ndo governamentais lutando pela cidadania e
participagdo social. Utilizamos estratégias diversas: incidéncia politica
direta (ativismo/militincia), trabalho com a midia, Ministério Publico,
OAB, universidades, suporte e aliancas internacionais, eleicdo de
parlamentares com deficiéncia, elaboragdo de legislagdo, publicacdes, etc.
(Depoimento de Rosangela Berman a Gildete Ferreira. In FERREIRA,
2010, p.40)

Em 1984, outras organizagdes foram criadas, na trilha de fortalecimento das
representacdoes com o lema ‘Participacdo Plena e Igualdade”, objetivando desfazer por
completo as amarras da tutela até entdo impostas historicamente. Dentre elas, destaco:
Federacdo Brasileira de Entidades de Cegos (FEBEC); Organizag¢ao Nacional de Entidades
de Deficientes Fisicos (ONEDEF); Federacdo Nacional de Educacdo e Integracdo de
Surdos (FENEIS); Movimento de Reintegracdo dos Hansenianos (MORHAN); e Conselho
Brasileiro de Entidades de Pessoas Deficientes (em substitui¢do a Coalizdo Nacional criada
em 1980). Na trajetoria, em 1985 foi fundada a Sociedade Brasileira dos Ostomizados
(SOB) e, em 1987, a Associagao de Paralisia Cerebral do Brasil (APCB). Para cada tipo de

deficiéncia foram criadas instituicdes com prioridades diferenciadas.

A necessidade do reconhecimento da lingua de sinais e respeito
linguistico justificou nossa mobilizacdo, enquanto um grupo formado
para defender suas caracteristicas proprias. Promovemos eventos,
reunimos surdos para apresentar propostas e depois encaminhar aos
poderes legislativo, executivos e judicidrio, a nivel municipal, estadual e
federal. Por isso, sinto que também participamos da formulagdo das
constituicdes Federal, Estadual e de alguns municipios. (Depoimento de
Ana Regina Campello a Gildete Ferreira. In FERREIRA, 201, p. 40)

Chegamos a 1988, ano de extremo significado para os movimentos participativos
do pais. Construimos a Constituicdo Cidada. Os movimentos nacionais das Pessoas com
Deficiéncia participaram do processo da Constituinte. Propostas de respeito as pessoas com
deficiéncia foram incorporadas a Constituicdo Federal de 1988, significando a
possibilidade de construcdo de politicas sociais com a garantia da cidadania destas pessoas.

A proposta era de rompimento com a trajetéria de tutela e de viés caritativo, em direcdo ao
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direito com respaldo juridico, ou seja, conquista reconhecida por toda a sociedade
brasileira. Os artigos da Constituicdo Federal de 1988 que condizem com este processo
vislumbram formas de protecdo social das pessoas com deficiéncia, constituindo-se em

expressao dos anseios e lutas das pessoas com deficiéncia.

2.2 CONQUISTAS ESPECIFICAS DE PESSOAS COM DEFICIENCIA

A seguir, comentaremos algumas conquistas direcionadas as pessoas com defici€éncia
que derivaram de todo este processo de constru¢do democratica. Apenas para facilitar esta
exposicdo, analisaremos separadamente tais conquistas por drea de atuagdo, nas dreas de
Saude e de Assisténcia Social, embora em muitas situagdes estas acdes ainda ndo estejam
totalmente delineadas quanto as atribui¢des e aos respectivos 6rgdos responsdveis, como é
o caso dos processos de reabilitacdo, que permeiam acdes da satde e da assisténcia social;
e também quanto as estruturas de educagao profissional para pessoas com deficiéncia, ora

na assisténcia social, ora em legislacdo ligada a setores do trabalho e emprego.

2.2.1 Sauade

Na década de 1970 emergiu no Brasil um movimento intitulado Reforma Sanitéria,
com a proposta de mudanca no sistema de saide nacional na direcdo da universalizagao
dos servicos e da formacdo de um aparato institucional descentralizado e democrético. Este
movimento imprimiu marcos importantes a Constituicdo Federal de 1988. Um deles, o de
que somente instituicdes sem fins lucrativos foram autorizadas a prestar servicos a rede
publica de saude.

Muita coisa aconteceu ao longo desses 25 anos pOs-Constitui¢do. No primeiro
momento, a sociedade brasileira teve que se preparar para conviver com a descentralizagao.
Nas grandes cidades foi relativamente facil. Os pequenos municipios tiveram dificuldades
para atender as prerrogativas minimas para execugdo direta dos servicos de satide. Outro
aspecto foi o avancgo do projeto neoliberal no mundo, fazendo com que, principalmente nos
anos 1990, o mercado tivesse maior peso nas decisdes do Estado, significando uma
concepcdo de saude como mercadoria. As tensdes deste periodo bloquearam muitos dos
avangos propostos na Constitui¢do Federal.

No caso dos servigos destinados as pessoas com deficiéncia, mesmo com a extin¢ao
da LBA, na década de 1990, muito pouco se avangou. As institui¢des especializadas com

postura “‘caritativa” do processo de reabilitacdo tiveram e, ainda hoje t€m, grande
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dificuldade de rever seus paradigmas. A cultura assistencialista persiste, contrariando a
perspectiva do direito. H4 também limitacdes na capacidade regulatéria do Estado. As
instituicdes carecem de mecanismos que garantam os principios e diretrizes do SUS,
principalmente no que diz respeito a participagdo dos usudrios no processo de promocao,
prevencao e cura.

Nos servigcos publicos de saide hd previsdao de conselhos gestores com formacgdo
paritaria. Nos servicos privados, filantrépicos ou ndo, inexiste possibilidade de participacdo
direta da populac@o no processo de decisdo institucional. Restam os demais mecanismos de
controle social: os conselhos municipais, estaduais e nacional de saide. Entretanto, sabe-se
que a populacdo usudria dos servigos publicos de saide tem pouca chance de participar
destas instancias democraticas.

Maria Inés Bravo (2012) também pondera que, em muitos momentos, estes espacos
de participacdo sdo cooptados pelas for¢cas dominantes. Bravo cita autores neomarxistas
para explicar que, na pratica, ndo ha dicotomia real entre Estado e Sociedade Civil,
exemplificando que o protagonismo da Sociedade Civil norteada pelo Banco Mundial
induz a transferéncia de responsabilidades do Estado para organizacdes sociais das mais
diversas estruturas organizativas, desvinculando-as dos preceitos da Carta Magna de 1988.

Pouco efeito teve na vida cotidiana da populacdo estudada o Programa de Atencao a
Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia, instituido pela Portaria n® 827/91 do Ministério
da Sadde com o objetivo de promover a reducdo da incidéncia de deficiéncia no pais e
garantir-lhe a atencao integral na rede de servigos do SUS.

Desde 1992 o Ministério da Satde vem apoiando a realizacdo de estudos de
prevaléncia de deficiéncias, incapacidades e desvantagens, utilizando metodologia de
entrevistas domiciliares proposta pela OPAS/OMS, a fim de embasar um planejamento
adequado de prevencdo e tratamento das deficiéncias. Mesmo assim, s6 quase dez anos
depois da instituicdo do Programa identificamos a publica¢do da Portaria n° 818/GM, de
2001, que institui a criacdo das redes de assisténcia a pessoa com deficiéncia fisica em todo
o territério nacional, abrindo oportunidade para que essas pessoas tenham acesso, 0 mais
proximo de seus domicilios, a tratamento/acompanhamento de programas de reabilitacdo
referendados por politica publica de assisténcia a sadde.

A Politica Nacional de Atencdo a Saude Auditiva foi instituida em 2004, através da
Portaria GM n° 2.074, objetivando diagnéstico precoce, concessao de proteses e terapia de

reabilitacdo para que a populacdo com este tipo de limitagdo possa exercer seu papel social.
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Em 2007, o Ministério da Sadde langou a Politica Nacional de Saidde da Pessoa

Portadora de Deficiéncia, com o:

(...) propdsito de reabilitar a pessoa portadora de deficiéncia na sua
capacidade funcional e no seu desempenho humano — de modo a
contribuir para sua inclusio plena em todas as esferas da vida social — e
proteger a saide do citado segmento populacional, bem como agravos
que determinam o aparecimento de deficiéncias. (BRASIL, 2007)

Para operacionalizacdo da referida politica, os programas, projetos e agcdes devem
atuar na:
e promogdo da qualidade de vida das “pessoas portadoras de deficiéncia”;
e assisténcia integral a saide das “pessoas portadoras de deficiéncia”;
e prevengdo de deficiéncias;
e ampliacdo e fortalecimento dos mecanismos de informagao;
e organizacdo e funcionamento dos servigos de atencdo a pessoa portadora de
deficiéncia; e

e capacitacao de recursos humanos.

A normatizacdo destas politicas possivelmente foi desencadeada pelo
desenvolvimento pratico de o6rgdos especializados. A CORDE e o CONADE buscaram
intersecOes expressivas para a efetivacdo de direitos.

Entretanto, ainda deparamo-nos com muitas unidades de saide que ndo oferecem
acessibilidade para pessoas com deficiéncias. Sdo escadas, portas estreitas, profissionais
despreparados, auséncia de pessoas que se comuniquem com surdos e de sinalizagdes para
cegos, restringindo e impedindo o atendimento necessario e adequado. Mesmo com a
expansdo do Programa de Saide da Familia, € comum pessoas com deficiéncia fisica
falecendo por escaras, infec¢@o renal, constipacdo intestinal; surdos que deixam de buscar
tratamentos de saude porque seus familiares estdo trabalhando e no posto de saude os
profissionais ndo entendem o que se passa com eles; deficientes intelectuais que ndo t€m
respeitadas suas necessidades, inclusive as condutas ligadas a sexualidade. Do
planejamento até a execugdo das politicas publicas hd frequentemente uma grande lacuna.
Somente a pressao organizada da populacao € capaz de reduzir os prejuizos decorrentes das
limitacdes de instituigdes, de gestores, de recursos humanos e financeiros em niveis

diversos de planejamento, execucdo e monitoramento das politicas sociais.
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2.2.2 Assisténcia Social

A autora Aldaiza Sposati referencia alguns movimentos sociais de pessoas com
deficiéncia que contribuiram para a constru¢do da Lei Organica da Assisténcia Social, que
contempla este segmento em seus objetivos, ou seja, no artigo 2°, nos itens IV e V,
prevendo “a habilitacdo e reabilitacdo das pessoas portadoras de deficiéncia e a promogao
de sua integracdo a vida comunitdria” e “a garantia de 1 (um) saldrio minimo de beneficio
mensal a pessoa portadora de deficiéncia e ao idoso que comprovem nao possuir meios de
prover a propria manutencdo ou té-la provida pela familia”. O Decreto 1.744/95
regulamenta o beneficio de prestacdo continuada devido a pessoa portadora de deficiéncia
e ao idoso, de que trata a Lei 8.742/93.

A IV Conferéncia Nacional de Assisténcia Social, em dezembro de 2003, deliberou
sobre a construcio e implementacio do Sistema Unico da Assisténcia Social (SUAS), na
perspectiva de representar a consolidagdo de estrutura descentralizada, participativa e
democratica e a constitui¢do de uma rede de servicos, integradas com as demais politicas
publicas setoriais. O Plano Nacional de Assisténcia Social (PNAS) determina agdes
integradas da Protecdo Social Bésica (PSB) e da Protecao Social Especial (PSE). Na base
de estruturacdo de contexto comunitdrio, denominado Centro de Referéncia da Assisténcia
Social (CRAS), as pessoas com deficiéncia devem ser respeitadas e incluidas, numa
perspectiva de equidade social. As instalagdes e equipamentos onde sdo ofertados os
servicos socioeducativos devem compreender a acessibilidade no sentido pleno, incluindo
comunicacdo com aqueles com limitagdes sensoriais.

Na PSE de média complexidade hd previsdo diversa de “servico de Habilitacdo e
Reabilitacao de pessoas com defici€éncia na comunidade”; e, na de alta complexidade, ha

“estratégias através de casas-dia, residéncia inclusiva e trabalho protegido”, buscando:

(...) servicos socioassistenciais que visam desenvolver capacidades
adaptativas para a vida didria e vida pratica, aquisicdo de habilidades,
desenvolvimento de possibilidades, estimulo de capacidade de
comunicacdo e socializacdo, locomog¢do independente e oportunidades de
convivéncia, de modo a assegurar a conquista do maior grau de
independéncia individual e social. (MDS, 2006, p.33)

A NOB-RH/SUAS de 2007 enfatiza o controle social da gestdo do trabalho no
ambito do SUAS enquanto caracteristica do Estado Democréitico de Direito, visando

acompanhar, contribuir e fiscalizar acdo do agente publico, garantindo maior efetividade

das politicas publicas. Neste sentido, os conselhos profissionais, os conselhos de
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assisténcia social e os conselhos de direitos devem estar presentes nos processos de
decisoes.

Em 2009, o Conselho Nacional de Assisténcia Social aprovou a Tipificagdo Nacional
de Servicos Socioassistenciais, que delimita e caracteriza os servigos da Assisténcia Social,
afirmando agdes para populagdes em risco social, inclusive para a inclusdo real das pessoas
com deficiéncia. As agdes da Assisténcia Social vém sendo redimensionadas a luz da

Convencao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia.

2.2.3 Trabalho e Educacao

Embora ndo vinculados ao tripé da Seguridade Social, é preciso fazer algumas
ponderagdes relacionadas a educagao e ao trabalho desse segmento social.

Em 1981, em movimento embalado pelas prerrogativas do Ano Internacional das
Pessoas com Deficiéncia, em algumas cidades brasileiras tentou-se articular grupos de
pessoas com limitagdes, principalmente fisicas e visuais, visando a mobilizar a sociedade
em busca de oportunidades de trabalho. Das diversas bandeiras de luta das pessoas com
deficiéncia em busca dos direitos da cidadania, o trabalho € considerado como importante
estratégia de inclusdo social. E por meio dele que o ser humano consegue desenvolver
potenciais, sentir-se parte da sociedade, manter relagdes produtivas com a natureza € com a
sociedade e sustentar a si mesmo e sua familia. O trabalho pode aumentar ou diminuir o
sentimento de seguranga e influenciar a forma pela qual o homem lida com sua realidade,
afirmar sua prépria identidade para si e para o mundo. Ter acesso ao mundo do trabalho
significa poder desenvolver e adquirir habilidades que vao além do conhecimento de um
oficio ou profissao especifica.

Segundo o Censo do IBGE de 2010, 23,9% da populacdo brasileira declararam
apresentar alguma limitacdo (a metodologia da autodeclaracdo pode ser questionada, mas
estes dados € que servirdo de base para a delimitacdo de politicas publicas). Dentre estes,
os que trabalham ndo chegam a um milh@o de pessoas. Associadas as limitagcdes do corpo,
outras barreiras impedem ou dificultam a inclus@o das pessoas com deficiéncia em relagdes
diversas, inclusive as atreladas ao mundo do trabalho. Sao elas: arquitetonicas — que nao
permitem acesso da pessoa com dificuldade de locomog¢do; comunicacional — a linguagem
verbal ou visual utilizada ndo alcanga todas as pessoas que dela necessitam; atitudinal —
refere-se ao preconceito, em que atributo depreciativo reduz as possibilidades sem que se

reconheca as reais habilidades da pessoa; programdtica — leis, portarias, regulamentos e
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politicas que perpetuam a exclusdo; e socioeconomicas — conjugadas com as limita¢des
fisicas, impedem o acesso das pessoas aos direitos basicos de educacdo e saide, dentre
outros.

Decretos e Leis dos anos 1990, baseados na Convengdo 159 da Organizagdo
Internacional do Trabalho, trataram da inser¢do profissional das pessoas com deficiéncia.
Mas, para chegarem ao trabalho e a escola, foi necessdrio aparato legal que viabilizasse a
locomocgdo deste grupo, e seguiu-se a Lei 8.899/94, conhecida como a Lei do Passe Livre,
para garantir o direito constitucional de ir e vir das pessoas com deficiéncia.

Hoje deparamo-nos com sobra de vagas de trabalho para este grupo. Semanalmente
os jornais publicam antincios de vagas as quais poucos t€ém condi¢des de se candidatar. A
baixa escolaridade e a exigéncia de defici€éncias com poucas limitagdes explicam esse
quadro. H4 também a expectativa dos empregadores de preencherem a cota com pessoas
com deficiéncias leves, que ndo exijam recursos especificos ou que comprometam a
imagem da empresa. Ainda ha a situacdo daqueles que recebem o Beneficio de Prestacao
Continuada (BPC). Por mais que tenham desejo de serem reconhecidos como produtivos,
preferem a seguranga do beneficio. Em 2005, o Governo Federal decretou a possibilidade
de tal beneficio ser suspenso temporariamente e reconcedido a pessoa em casos de
demissdo ou inadaptacdo ao processo de trabalho. Porém, no Brasil estamos longe do ideal.
Em outros paises os sistemas de previdéncia e assisténcia social garantem um percentual de
auxilio para as necessidades especiais independentemente de a pessoa com deficiéncia estar
trabalhando ou ndo. Esta é uma reivindicagdo antiga dos movimentos sociais em nhosso
pais, que poderia romper com residuos de paternalismo e discriminagdo.

Na drea educacional, o artigo 208 da Constitui¢do Federal concebe como direito
o atendimento educacional especializado aos portadores de deficiéncia, preferencialmente
na rede regular de ensino. A Lei 9.394/96, que estabelece as Diretrizes e Bases da
Educacgdo Nacional (LDB), reconhece que a educacio € um instrumento fundamental para
a integracdo e participacdo de qualquer pessoa com deficiéncia no contexto em que vive.
Esta disposto nesta Lei que “haverd, quando necessario, servi¢os de apoio especializado, na
escola regular, para atender as peculiaridades da clientela da educacdo especial” e que “o
atendimento educacional sera feito em classes, escolas ou servicos especializados, sempre
que, em fun¢do das condicdes especificas dos alunos, ndo for possivel a sua integragdo nas
classes comuns de ensino regular” (LDB, 1996).

A Lei 10.172/2001, do Plano Nacional de Educagdo, aprovou 28 metas para as
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pessoas com deficiéncia. No mesmo ano o Brasil editou o Decreto 3.956, com base na
Convengdo Interamericana para Eliminacdo de todas as Formas de Discriminacdo. Em
2010, a Conferéncia Nacional da Educacdo endossou as propostas da Convengdao dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia na formatacao do Plano Nacional de Educagdo para o
periodo 2011-2020, respeitando seus mecanismos para inclusdo educacional deste grupo.
Entretanto, numa sociedade democrdtica assistimos a alguns movimentos
contraditorios. Recentemente, o relator para promulgacdo do referido Plano fez alteracdes
na Meta 4, que traduzia os anseios da inclusdo. Possivelmente este deputado estd
sintonizado com interesses financeiros, que ganham com a exclusdo, e/ou com 0s receios
de muitos pais. Para muitos familiares a segregacdo se configura como protecao.
Entretanto, pessoas com as mais diversas caracteristicas de deficiéncia, cujos responsaveis
optaram por matriculd-las no ensino regular, hoje sdo defensores da inclusao nas escolas de
ensino regular. O Plano Viver sem Limites destina recursos para desenvolvimento de
tecnologias assistivas e outras necessidades especificas. A atriz Rita Pokk, protagonista do
filme Colegas, ¢ uma das defensoras da inclusao das pessoas com deficiéncia no ensino
regular. Assim como ela, cegos, pessoas com sequela de encefalopatia cronica da infancia e
outros tantos defendem a Meta 4 em sua redacdo original, alicercada na Convencdo dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Entre 1998 e 2010, o nimero de criangas com
deficiéncia matriculadas no ensino regular cresceu em mais de 1.000%. O Brasil ja superou
a fase em que uma simples sequela de poliomielite era motivo para as escolas negarem a

matricula de uma crianca.

2.2.4 Avancos Estruturais

O Decreto 3.298/99 regulamenta a lei 7.853/89, trazendo uma primeira conceituacao
de deficiéncia, e fixa parametros de avaliacdo de todos os tipos de deficiéncia, dispondo
sobre a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia. Esta
Politica, através de um conjunto de orienta¢des normativas, responsabiliza os 6rgaos e as
entidades do poder publico por assegurar a pessoa com defici€éncia o pleno exercicio de
seus direitos bésicos, inclusive dos direitos a educagdo, a satude, ao trabalho, ao desporto,
ao turismo, ao lazer, a previdéncia social, a assisténcia social, ao transporte, a edificacdo
publica, a habitag¢do, a cultura, ao amparo a infancia e a maternidade, e de outros que,

decorrentes da Constituicdo e das leis, propiciem seu bem-estar pessoal, social e
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econdmico. Também preconiza o respeito as pessoas portadoras de deficiéncia, que devem
receber igualdade de oportunidades na sociedade por reconhecimento dos direitos que lhes
sao assegurados, sem privilégios ou paternalismos.

Na execugdo deste Decreto, o Governo Federal criou o Conselho Nacional dos
Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CONADE), estrutura basica da Secretaria
Especial dos Direitos Humanos da Presidéncia da Republica (Lei 10.683/03), como 6rgao
superior de deliberacdo colegiada para acompanhar e avaliar o desenvolvimento de uma
politica nacional para inclusdo da pessoa com deficiéncia e das politicas setoriais dirigidas
a esse grupo social, devendo opinar e propor planos e programas e, estar integrado com a
Coordenadoria Nacional para Integracio da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE),
ligada também a Secretaria de Estado dos Direitos Humanos. Esta politica estabelece que
os Orgaos e as entidades da Administragdo Publica Federal direta e indireta devem conferir,
no ambito das respectivas competéncias e finalidades, tratamento prioritdrio e adequado
aos assuntos relativos a pessoa com deficiéncia, visando a assegurar-lhe o pleno exercicio
de seus direitos basicos e a efetiva inclusio social.

Portanto, este decreto veio ao encontro de muitas expectativas dos movimentos
sociais especificos. O CONADE, instancia de formacao paritdria de controle social, em sua
formacdo conta com representacdo de pessoas com defici€éncia provindas de movimentos
de lutas organizadas. A CORDE esteve em alguns momentos sintonizada com o0s
movimentos sociais e foi dirigida por sete anos (2002 a 2009) por uma pessoa com
deficiéncia. Mais adiante, em 2009, a CORDE foi elevada a Subsecretaria Nacional de
Promocgao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (SNPD). Isso aconteceu em 26 de junho
de 2009 por meio da Lei 11.958 e Decreto 6.980, de 13 de outubro de 2009, sendo a
Subsecretaria o 6rgdo da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica
(SDH/PR) responsavel pela articulacdo e coordenagao das politicas publicas voltadas para
as pessoas com deficiéncia. A nova Subsecretaria ganhou mais importancia quando o Brasil
ratificou a Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia e seu Protocolo
Facultativo, assinados na sede da ONU, em Nova York, em 30 de marco de 2007.

Hoje, a Convencao e outras leis especificas,, ddo suporte a Politica Nacional para a
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia. A SNPD tem como atribuicdo coordenar e
supervisionar o Programa Nacional de Acessibilidade e o Programa de Promoc¢do e Defesa
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Esses programas sdo de suma importancia, pois

pretendem estimular todos os setores, publicos e privados, para que as politicas
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contemplem a promocgao, a protecio e a defesa dos direitos da pessoa com deficiéncia.

No final da década de 1990, algumas acOes comecaram a se destacar para o
protagonismo daqueles com deficiéncia intelectual. A Rede APAE, atenta as tendéncias
internacionais dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia intelectual e multipla,
preocupou-se em despertar, dentro do grupo de seus alunos, liderancas que possam ajudar
uns aos outros. O resultado foi significativo: essas pessoas assumiram o controle de suas
vidas, lutaram contra a discriminag@o e promoveram a autodefesa de seus direitos e de suas
obrigacdes com responsabilidade, compreendendo que dar condi¢des de expressar aquilo
em que acreditam € valorizar a condi¢do humana das pessoas com deficiéncia. Em 2001,
2005 e 2008 foram realizados foruns nacionais de autodefensores, pautando discussdes
para que, cada vez mais, criangas, jovens, adultos e idosos com deficiéncia intelectual e
multipla sejam de fato cidaddos com suas garantias constitucionais, possibilitando a
participacao em todos os segmentos da sociedade.

O reconhecimento da Lingua Brasileira de Sinais - LIBRAS como lingua oficial do
Brasil foi feito via Lei n® 10.436/02, que responsabiliza o poder publico por garantir o uso e
difusdo desta para o atendimento adequado aos deficientes auditivos. Responde a anseios
da populagdo surda, na medida em que possibilita o acesso a informa¢do e comunicacao.
Esta batalha vem sendo a principal bandeira de luta das pessoas surdas, porque a auséncia
da comunicag¢do compromete qualquer perspectiva de inclusdo social desse publico.

O Decreto 5.296/2004 regulamenta as Leis 10.098 e 10.048, que tratam de
atendimento e acessibilidade para as pessoas com deficiéncia, redefinem as defici€ncias
fisica, visual e auditiva. A acessibilidade, no sentido amplo, vem sendo uma bandeira de
crucial importancia. Os movimentos sociais de pessoas com deficiéncia, articulados com as
instancias publicas federais, estaduais € municipais, vém utilizando a midia como estratégia
para divulgar os direitos e sensibilizar a sociedade para respeito as leis neste sentido.

Mas o apogeu para os movimentos sociais das pessoas com deficiéncia estd no
Decreto Legislativo 186/08, que promoveu equivaléncia constitucional a assinatura e
ratificacdo do Brasil, em 2007, da Conveng¢do sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, proposta pela ONU. A Convencado representa a reafirmacdo do conteido da
Declaragdao Universal dos Direitos Humanos de 1948, agora dirigida para a situacdo
especifica, no Brasil, de quase 25 milhdes de pessoas de acordo com o Censo IBGE de
2000. Sua adog¢ao deu-se em um momento propicio, quando no pais ja era um enunciado da

Constitui¢do, desde a emenda n° 45/2004, a possibilidade de ratificar uma convengao de
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direitos humanos em nivel equivalente a emenda constitucional (LOUREIRO MAIOR, in
Resende, 2006, p. 4).

A Convengao foi um documento amplamente discutido no mundo inteiro, com a
participacdo e contribui¢do direta de mais de 5.000 pessoas vinculadas a movimentos
sociais especificos. Houve inclusive uma se¢do brasileira que colaborou na elaborag¢do do
seu texto e, destaca trés pontos importantes:

1) Afirma que as questdes das pessoas com deficiéncia sdo de natureza social e ndo
médica, como sempre foram entendidas e colocadas. Em outras palavras,
deficiéncia ndo € sindbnimo de doenca e, portanto, uma pessoa ndao pode ter sua
vida prejudicada em razdo de sua deficiéncia. O que restringe a vida da pessoa €
o ambiente em volta dela, € a cidade, sdo os prédios e demais estruturas urbanas.

2) Retira o carater assistencialista que sempre marcou o atendimento as pessoas com
deficiéncia, deixando claro que essas demandas sao direitos inquestiondveis.

3) Diz que a deficiéncia é um atributo do ser humano, como ser gordo, magro ou
baixo, com as pessoas com deficiéncia fazendo parte dessa diversidade, com os

mesmos direitos e deveres dos demais cidadios.

Marco para os Direitos Humanos e para o publico destinatdrio, a ratificacdo da
Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia afirmou a importincia do
protagonismo destas pessoas na medida em que endossou o tema do Dia Internacional das
Pessoas com Deficiéncia de 2004: Nada sobre nos, sem nos.

Este lema vem confirmar a importancia de mecanismos diversos de fortalecimento da
participacdo de pessoas com deficiéncia ou ndo em planejamentos, execucdo,
monitoramento e avaliacdo das politicas sociais, coerente com qualquer projeto societario

de sedimentagdo de sociedades democréticas participativas.

Fonte: acervo da prépria autora
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No préximo capitulo procuraremos demonstrar como 0s movimentos sociais e
instituicdes da sociedade civil especificas estiveram a frente da proposicdo e elaboracdo de

politicas sociais para este segmento.



3 O UNIVERSO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA NAS POLITICAS

SOCIAIS

3.1 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

3.1.1 Pesquisa documental
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A primeira etapa de pesquisa foi junto aos sites de universidades publicas brasileiras

e outros bancos de dados especializados, para conhecer o que existia a respeito da temaética.

A busca foi realizada com os termos: movimentos sociais das pessoas com deficiéncia,

participacdo pessoa com deficiéncia, pessoa com deficiéncia, protagonismo pessoa com

deficiéncia e livros sobre defici€éncia. Nestes, os assuntos predominantes foram:

QUADRO 1 - TEMAS PREDOMINANTES EM BANCOS DE DADOS PESQUISADOS

TEMAS ABORDADOS

QUANTIDADE DE
DOCUMENTOS LOCALIZADOS

Saude e Reabilitacdo 44
Mercado de Trabalho 41
Educacao (especial e/ou inclusiva) 35
Contexto social (discriminagao, inclusao, preconceito) 32
Psicologia 17
Acessibilidade (arquitetbnica, comunicagao) 15
Esporte, Lazer e Arte 14
Direitos Humanos, Promocgao e Garantia de Direitos 10
Participagao, Controle Social, Movimentos Sociais e Autoadvocacia 10
Planejamento de Ag¢des Publicas 8

Realidade econémica 6

Sexualidade 6

Programas de Protegao Social 3

Outros temas 19

Fontes: diversas. Autoria: Gildete Ferreira

A segunda etapa foi listar as normativas federais — leis e decretos — e buscar localizar

seus propositores. Para tanto, recorreu-se aos sites do Senado e da Camara dos Deputados.

Nesta parte da pesquisa, nem sempre se conseguiu identificar os propositores dos projetos

de lei. A seguir, apresentaremos os resultados obtidos nestas duas etapas, além das demais

que foram se delineando ao longo do processo.
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Comentaremos algumas consideragdes da tese de doutorado da USP de Ana Maria
Morales Crespo; e um estudo relevante, “Histéria do Movimento Politico das Pessoas com
Deficiéncia no Brasil”, foi encaminhado pela Secretaria de Direitos Humanos. Os dois
trabalhos tém temas bastante similares ao objeto aqui estudado, que também
consideraremos para pontuar algumas questdes do histérico do protagonismo das pessoas

com deficiéncia.

3.1.2 A tese de doutorado

Na pesquisa nos bancos de dados de diversas universidades, a maioria dos
documentos concebia participacdo enquanto objetivo de intervencdo de uma determinada
politica setorizada, na Otica de profissionais que se sentiam responsdveis por estimular a
cidadania do grupo pesquisado. O dunico estudo encontrado, com a proposta de
compreensdo da participacdo a partir da visdo do préprio grupo pesquisado, foi a tese de
doutorado “Da invisibilidade a construcdo da propria cidadania — os obsticulos, as
estratégias e as conquistas do movimento social das pessoas com defici€éncia no Brasil,
através da histéria de vida de seus lideres”.

A autora, Ana Maria Morales Crespo, ela prépria pessoa com deficiéncia, militante
ativa, € conhecida pelos movimentos sociais como Lia Crespo, e assim passarei a
identificd-la. O objetivo de seu projeto de pesquisa foi o de revelar as estratégias, os
anseios, as dificuldades, as conquistas e as perspectivas de futuro do movimento nacional
das pessoas com deficientes, utilizando a metodologia e preceitos da histéria oral, tendo
estas pessoas como sujeitos de sua propria histéria € ndo como objeto de estudo. Além de
histérias de vida de alguns protagonistas, analisou também documentos tais como atas de
reunides, folhetos, boletins, recortes de jornais e outros, buscando dar visibilidade e
proporcionar reconhecimento ao movimento social destas pessoas em defesa de seus
direitos humanos e sociais no Brasil.

Lia Crespo discorre sobre a dificuldade de captar hipdteses verificadveis quantitativa-
mente neste estudo, optando por abordagem qualitativa “com imersdo na esfera da
subjetividade e do simbdlico, para recuperar as vozes dos militantes da luta por direitos das
pessoas deficientes” (CRESPO, 2009, p. 22) e, se referindo a Manuel Castells no livro O
Poder da Identidade, preconiza que os “movimentos sociais devem ser entendidos em seus
proprios termos: em outras palavras, eles sdo o que dizem ser” (CRESPO, 2009, p.22).

A tese analisa o processo de construcdo de cidadania, permeado desde a
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invisibilidade das pessoas com deficiéncia; pontua a emergéncia das lutas no Brasil nos
anos 1970, além de identificar a interacao entre saber e poder. A autora historiza 30 anos de
luta contra a exclusdo, de 1979 a 2009, exemplificando a formacao de instituicdes que
traduziram seus anseios e partilharam da projecao de novas formas de relagdes entre as
pessoas com deficiéncia e a sociedade. Ela cita organizagdes locais, principalmente em Sao
Paulo, estruturacdes nacionais e internacionais que fomentaram a vida independente. Trata
ainda da importancia do “Ano Internacional das Pessoas Deficientes”, considerando que
este mudou a maneira como técnicos e sociedade percebiam este segmento, colaborando
para o fortalecimento das lutas.

Nas consideracdes finais de sua tese, Lia Crespo conclui que:

(...) embora sejamos individuos tinicos, somos também seres histdricos,
isto é, somos parte de uma rede social e nossa linguagem, nossa
percep¢do do mundo, o que consideramos importante, o que tem
significado ou ndo para nds, tudo € resultado do tempo, do lugar e em
quais condi¢des vivemos (...). O relato de uma vida ou de um fato é mais
do que a perspectiva do narrador, pois além dos aspectos peculiares ao
individuo, a versdo do narrador abarca também o conteudo coletivo.
(CRESPO, 2009, p.371)

A tese de Lia Crespo muito contribui para compreendermos a Otica das liderancas
que despontaram no movimento das pessoas com defici€ncia, principalmente suas
propostas nos anos 70 e 80. Sao vozes de quem muito lutou, reconhecendo a importancia

histérica de suas lutas.

3.1.3 O Livro da SDH

Em 2010, a Secretaria Nacional de Promocdo dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia/ Secretaria de Direitos Humanos — SDH lancou o livro Histéria do Movimento
Politico das Pessoas com Deficiéncia no Brasil. O livro faz parte do Projeto OEI/BRA —
Fortalecimento da Organizagcdo do Movimento Social das Pessoas com Deficiéncia no
Brasil e Divulgagao de suas Conquistas, que objetiva registrar a histéria do movimento de
luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia no Pais, bem como trata de resgatar as
politicas publicas do Estado brasileiro sobre o tema. Este documento considera que este
movimento forjou-se no dia a dia, na luta contra a discriminacao, na busca incansdvel pela
inclusdo, na disputa politica.

Na apresentacdo, assinada pelo entdo ministro Paulo Vannuchi, o livro se propde:

(...) a contar a evolucdo da luta pelos direitos das pessoas com



50

deficiéncia, a partir das mobilizacdes sociais na década de 70 e
elaborag¢do de suas demandas até conquistar o seu reconhecimento pelo
Estado brasileiro com vistas a garantir direitos de 25 milhdes de pessoas
(LANNA JUNIOR, 2010, p.5).

Mais adiante, o livro trata da metodologia de pesquisa:

(...) baseada na histéria oral como procedimento por meio do qual se
busca construir fontes e documentos utilizando narrativas induzidas e
estimuladas, testemunhos, versdes e interpretacdes sobre a histéria em
suas multiplas dimensdes: factuais, temporais, espaciais, conflituosas e
consensuais (ID.IBID., p.13).

Assim como Lia Crespo, a SDH aponta a histdria oral como busca da visao particular

de processos coletivos. Os roteiros de entrevista desta pesquisa foram preparados com um

fio condutor definido pelos seguintes eixos tematicos:

v

v

v

organizacOes e liderancas de pessoas com deficiéncia e a conformagdo de seu
movimento politico;

Ano Internacional das Pessoas Deficientes (AIPD);

contexto de realizacdo dos encontros nacionais do movimento, realizados na
década de 1980;

processo de elaboragdao da Constituicdo de 1988 e fortalecimento do movimento
em defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia;

expansdo e especificidades regionais do movimento social das pessoas com
deficiéncia no territorio nacional e sua participagdo internacional;

criacdo de uma estrutura de Estado voltada para as pessoas com deficiéncia
(coordenadorias e conselhos de direitos nacionais estaduais e municipais);

conquistas e desafios futuros.

Para o livro, foram entrevistadas 25 pessoas, sendo 4 pessoas cegas, 2 surdas, 1

surdocega, 8 com deficiéncia fisico motora, 2 com sindrome de Down, 8 pessoas sem

deficiéncia, relevantes colaboradores no processo de conquistas deste grupo:

As entrevistas realizadas para este livro tiveram cardter temdtico, com
foco na militincia ou atuagdo profissional em prol dos direitos humanos
das pessoas com deficiéncia no Brasil. No entanto, todas as entrevistas
contaram com uma parte de histéria pessoal da vida dos entrevistados,
mesmo que panoramica, o que possibilitou confrontar as experiéncias da
vida pessoal com as vivéncias no Movimento das Pessoas com
Deficiéncia. (ID.IBID, p. 16-7)

No primeiro capitulo, hd o relato sobre o surgimento das primeiras organizacdes
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voltadas para as pessoas com deficiéncia no Brasil. Adiante, trata do associativismo e do

movimento politico, explorando bastante a relacdo entre estes movimentos e a Assembleia

Nacional Constituinte:

O texto constitucional foi construido com base nos trabalhos de 24
subcomissdes que compunham nove comissdes tematicas. A articulagio
do movimento das pessoas com deficiéncia para participar da ANC
ocorreu de duas maneiras: em 1986, por meio do ciclo de encontros “A
Constituinte e os Portadores de Deficiéncia”, realizado em vdrias capitais
brasileiras pelo Ministério da Cultura entre 1986 e 1987. A segunda etapa
de discussdes do movimento ocorreu entre o final de 1986 e 1987, nos
encontros de conselhos, assessorias e coordenadorias de pessoas com
deficiéncia de todo o Brasil. Durante a 3° Reunido de Conselhos e
Coordenadorias Estaduais e Municipais de Apoio a Pessoa Deficiente —
realizada em Belo Horizonte, de 5 a 7 de dezembro de 1986 e que contou
com representantes de coordenadorias e conselhos de todo o Brasil, além
de entidades de e para pessoas com deficiéncia —, 0 movimento aprovou
uma proposta a ser levada a Assembleia Nacional Constituinte. No
documento que sintetizava as propostas para a Constituicdo, a
preocupacdo em ndo se criar um capitulo especifico para as pessoas com
deficiéncia ganhou destaque, conforme relatado em um jornal do
movimento (ID.IBID, p.62-64).

Lanna Junior (2010) historiza a criacdo da Coordenadoria Nacional para Integracao

da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE), como decorréncia de um grande grupo de

apoio ligado ao Ministério da Educacao:

O trabalho do Comité Nacional para a Educacdo Especial findou-se com
a publicac@o do Plano Nacional de Acdo Conjunta para a Integragcdo da
Pessoa com Deficiéncia, em 1° de julho de 1986. A sugestdo de criacio
da CORDE foi acatada pelo Presidente José Sarney e operacionalizada
por meio do Decreto n°® 93.481, de 29 de outubro de 1986. (ID.IBID, p.74)

A CORDE, no periodo sob a coordenacdo da pedagoga Maria de Lourdes Canzianni

(1990-1997), teve praticas que fomentaram a participagdo dos movimentos sociais na

reflexdo e propostas de formulacdo de politicas especificas. A metodologia de Camaras

Técnicas articulava técnicos, especialistas e protagonistas do movimento social para

debater as questdes emergentes e estruturais. Neste periodo, a CORDE também financiou

os encontros internacionais de pessoas com deficiéncia — DefRi0o92 e DefRio95. Estes

encontros fomentaram as articulagdes entre movimentos sociais nacionais e praticas

internacionais.

O livro relata a criacdo do Conselho Nacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia

(CONADE) e a participagao do Brasil na formulacdo da Convengao dos Direitos da Pessoa

com Deficiéncia. Discorre também sobre as duas primeiras Conferéncias Nacionais e
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O movimento encontra-se diante do desafio de seus proximos passos:
primeiro, garantir que os instrumentos legais, até entdo conquistados,
sejam implantados e implementados na vida cotidiana; segundo, construir
um discurso comum que ao mesmo tempo considere as particularidades
de cada pessoa com deficiéncia e promova a convergéncia para a luta por
direitos e ndo discriminagdo; terceiro, formar e fortalecer novas
liderancas capazes de estabelecer metas a serem ultrapassadas e dar
continuidade a histéria do movimento politico das pessoas com
deficiéncia no Brasil; e, por fim, se unir a outros segmentos da populacio
compartilhando sua histéria, seus aprendizados e suas conquistas para
garantir que sejam superadas as situacdes de vulnerabilidades e de
violacdes de direitos que afetam a criancas, adolescentes, idosos,
homossexuais, trabalhadores e a qualquer pessoa com ou sem deficiéncia
€ que juntos possam construir uma sociedade mais justa, igualitdria,
tolerante e pacifica na qual, de fato, sejam os Direitos Humanos de todos
e para todos (LANNA, 2010, p 106).

No contexto deste trabalho, a sociedade civil € considerada com o papel de cobrar do

Estado suas responsabilidades, partindo de visdes pessoais que demostraram a busca

incansavel pelo compromisso da inclusdo.

3.1.4 Proposicoes no Congresso Nacional

Do ano de 2000, quando se deu inicio as rotinas de reunides do Conselho Nacional

dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE), até marco de 2012 hé o registro de 23

Leis e 19 Decretos, conforme o item Legislacio do site da Secretaria Nacional dos Direitos

da Pessoa com Deficiéncia. Vinte e oito projetos de lei foram originados pelo poder

executivo e 14, pelo legislativo, versando sobre os mais diversos assuntos, conforme

podemos visualizar a seguir:

QUADRO 2 - ORIGEM DE NORMATIVAS

ASSUNTO/OBJETO NORMATIVAS PROPOSITOR

urbana/transporte

Acessibilidade de maneira geral/mobilidade Lei n? 10.098/2000 Executivo

Lei n? 12.587/2012 Legislativo

Decreto n? 3.691/2000 ' Executivo

Decreto n? 5.296/2004 ' Executivo

Lei n? 11.982/2009 Legislativo

Acessibilidade/Surdos

Lei n? 10.436/2002 Legislativo

Lei n? 12.319/2010 Legislativo

Decreto n? 5.626/2005 ' Executivo

Decreto n? 6.039/2007 ' Executivo

Decreto n? 7.512/2011 | Executivo
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Acessibilidade/Cegos Lei n® 11.126/2005 Legislativo
Decreto n® 5.904/2006 Executivo
Beneficios assistenciais Decreto n® 7.617/2011 | Executivo
Lei n® 10.708/2003 Executivo
Lei n® 12.190/2010 Legislativo
Decreto n® 6.214/2007  Executivo
Decreto n® 7.235/2010 | Executivo
Reducéo/isengéo de impostos Decreto n® 7.660/2011 | Executivo
Decreto n® 7.705/2012 | Executivo
Lei n® 10.754/2003 Legislativo
Lei n® 11.307/2006 Executivo
Educacao Lei n? 10.753/2003 Legislativo
Lei n® 11.180/2005 Executivo
Lei n® 10.845/2004 Executivo
Lei n® 11.692/2008 Executivo
Previdéncia Social Lei n? 12.470/2011 Legislativo
Captagéo de recursos Lei n? 12.613/2012 Executivo
Politicas Nacionais/Planos intersetoriais Lei n® 12.608/2012 Executivo
Decreto n® 7.037/2009  Executivo
Decreto n® 7.612/2011 | Executivo
Convengoes internacionais Decreto n® 186/2008 Executivo
Decreto n® 6.949/2009 Executivo
Decreto n® 3.956/2001  Executivo
Cédigo Eleitoral Lei n? 10.226/2001 Legislativo
Estruturantes érgaos publicos Lei n® 10.683/2003 Executivo
Decreto n® 6.980/2009 Executivo
Decreto n® 7.256/2010 | Executivo
Decreto n® 7.613/2011 | Executivo
Estruturantes politicos Lei n® 10.048/2000 Legislativo
Lei n® 11.133/2005 Legislativo
Lei n® 12.622/2012 Legislativo
Alteragao Cédigo Civil Lei n® 10.050/200 Legislativo
Fontes: http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/conade/atos-normativos e

http://www.senado.gov.br/legislacao. Autoria: Gildete Ferreira.

O prop6sito desta apresentagdo € permitir uma primeira percep¢ao das origens

formais das principais normativas destinadas as pessoas com deficiéncia em nosso pais.

Mais adiante, buscaremos compreender o quanto deste aparato legal foi induzido ou

conduzido por outras estratégias do Governo ou da Sociedade Civil.

Ainda buscando outras referéncias pertinentes ao assunto aqui tratado, localizam-se

dois documentos com inten¢cdo de monitoramento e avaliagdo das proposi¢des e conquistas
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juridicas do grupo aqui estudado. Os dois textos sdo origindrios do poder executivo, como

S€ segue.

3.1.5 Primeiro Relatéorio Nacional da Repiblica Federativa do Brasil sobre o
cumprimento das disposicoes da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com

Deficiéncia, 2008-2010

Ao assinar a Convencdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, os paises
signatdrios assumiram o compromisso de apresentar a ONU relatérios periddicos, com 0s
seguintes propdsitos:

v realizar revisio exaustiva das medidas tomadas para harmonizar as legislagdes e
politicas nacionais com as disposi¢cdes da Convengao;

v verificar os progressos realizados no acesso ao usufruto dos direitos
estabelecidos na Convenc¢ado, no ambito da promog¢ao dos direitos humanos em
geral;

v identificar problemas e deficiéncias existentes no enfoque adotado para a
implementa¢ao da Convengao;

v’ planejar e desenvolver as politicas adequadas para atingir seus objetivos.

O documento apresentado pelo Brasil, em 2010, foi estruturado em duas partes. A
primeira apresentou informacdes bdsicas sobre o pais e o marco legal de protecdo e
promocao dos direitos humanos, com explanagao detalhada dos instrumentos juridicos para
a defesa dos direitos previstos na Convencao, constantes do Programa Nacional de Direitos
Humanos (PNDH-3), do Sistema Unico de Sadde, do Sistema Unico da Assisténcia Social
e do Plano Brasil 2022, que fixou metas a serem complementadas. A segunda parte
destinou-se a examinar cada artigo da Convengdo, do 1° ao 33, descrevendo etapas,
processo, Orgdos responsaveis, metas prioritdrias, enfim, execuc¢do realizada e o
planejamento para alcancar as diretrizes estabelecidas pela Convengdo. O documento
concebe que o Brasil muito avangou nos dois anos examinados, e considera que os pontos a

se desenvolverem serdo garantidos em curto e médio prazo.

3.1.6 Avancos das Politicas Piblicas para as Pessoas com Deficiéncia: uma analise a

partir das Conferéncias Nacionais

Em 2012, a Secretaria Nacional de Promocdo dos Direitos da Pessoa com
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Deficiéncia publicou um documento para subsidiar a III Conferéncia Nacional dos Direitos
das Pessoas com Deficiéncia, se propondo a analisar as medidas adotadas pelo Governo
brasileiro em resposta as propostas das I e II Conferéncias. Nele, o Secretario Nacional,

também pessoa com deficiéncia, considera que:

Ter vérios grupos de pessoas com deficiéncia na linha de frente das
reivindicagdes politicas foi um marco decisivo na histéria desse
movimento. Com o lema: ‘“Nada sobre nds, sem nds”, a defesa dos
interesses politicos dos grupos que representam as pessoas com
deficiéncia conseguiu, ao longo dos dltimos anos, ampliar o seu espaco
também no cendrio politico nacional. (SDH, 2012, p.12)

Quanto a I Conferéncia, o documento fala das demandas da sociedade civil, do
nimero de pessoas presentes e da aprovacao de 265 propostas. Porém, em momento algum
avalia os desdobramentos destas propostas no cotidiano da vida de seu publico-alvo.
Quando trata da II Conferéncia, o texto especifica os trés eixos tematicos debatidos. Dedica
especial atencdo a Agenda Social de Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia, do Governo
Luiz Indcio Lula da Silva, salientando os esfor¢cos governamentais para impulsionar a
inclusdo deste grupo. Depois, detalha cada proposi¢do deliberada na II Conferéncia,
especificando os passos para o cumprimento das expectativas. Neste sentido, atribui ao
Plano Viver sem Limites a responsabilidade de organizacdo e aporte financeiros

necessarios para a implementacao das politicas defendidas.
3.2 A PESQUISA EMPIRICA

3.2.1 As atas do CONADE

De dezembro de 1999 até dezembro de 2009, o Conselho Nacional de Direitos da
Pessoa com Deficiéncia - CONADE realizou 66 reunides ordindrias e 3 extraordindrias.
Destas, nem todas foram transcritas, estando em algumas disponiveis apenas o registro em
dudio. A atual gestdo explica que isto ocorreu em momentos em que se procediam a
alteracoes estruturais na Coordenadoria Nacional para a Integracdo das Pessoas Portadoras
de Deficiéncia (CORDE). As atas aqui analisadas se encontravam disponiveis no sitio
eletronico do CONADE até setembro de 2013. Cada ata tinha em média de 20 a 30 laudas.
Em apéndice encontra-se tabela demonstrativa das 52 atas disponiveis.

A leitura foi transpassada pelo propdsito de detectar o peso da sociedade civil na

proposicao de pautas normativas. A cada ata lida, fazia-se o destaque dos assuntos
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discutidos buscando identificar seus propositores. Num segundo momento, pretende-se
analisar o quanto estas propostas se relacionam com o aparato juridico construido no
periodo aqui estudado.

Os assuntos mais constantes nas atas foram:

e estruturagdo interna;

e qualificacdo de conselheiros;

e denuncias relacionadas a discriminacdo de pessoas com deficiéncia e/ou

desrespeito as leis;

e estruturacao de conselhos estaduais e municipais;

¢ marketing social; e

® mocgdes e recomendacdes a 6rgaos publicos.

Como de praxe, o CONADE tem estrutura paritdria. Mas, ao longo de suas
atividades, passou por periodos em que se questionava a pouca participacdo dos 6rgaos
governamentais. O gréafico abaixo traduz o peso de cada tipo de representacdo nas reunides

analisadas.

GRAFICO 1 - FREQUENCIA AO CONADE

Frequencia representagdes
1999-2009

H Gov
B sc

Fonte: Atas das reunides do CONADE. Autoria: Gildete Ferreira.

Os dados contidos neste grafico ndo traduzem significativamente as queixas sobre a
participacdo dos 6rgdos governamentais. A diferenga percentual entre os dois grupos é de

12,8%. Entretanto, nas atas de algumas reunides hd intersecdes que indicam que era
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comum a assinatura da frequéncia, e afastamentos temporarios de conselheiros. Em alguns
momentos, esta pratica também se deu com representantes da sociedade civil, havendo
ponderacdes do presidente do Conselho sobre as consequéncias deste tipo de
comportamento.

O Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia € estruturado por
Plendria, Presidéncia, Presidéncia Ampliada, Comissdes Permanentes e Comissoes
Tematicas. As comissdes permanentes sao:

v Comissido de Anilise, Elabora¢do e Acompanhamento de Atos Normativos;
v Comissdo de Comunicagéo Social;
v Comisséo de Articulagdo de Conselhos;

v" Comissdo de Politicas Publicas; e

v Comissdo de Or¢amento e Financas Publicas.

Estas comissdes desenvolvem papel muito importante. Sdo elas que apresentam
grande parte das pautas e procedem a encaminhamentos anteriores € posteriores a cada
reunido plendria. Parte da dificuldade em localizar os propositores de normativas se deve a
nao se ter acesso as atas das comissoes.

O gréfico 2 ilustra a representacdo dos propositores de criacdo e reformulacdo de

politicas de protecdo social as pessoas com deficiéncia.

GRAFICO 2 - ORIGEM PROPOSICOES NAS REUNIOES

Propositores de normativas nas reuniées do CONADE

3939, 4,24%

B GOV Legislativo

B GOV Executivo

osc

B Comissbes

B Rep outros conselhos

ONI

Fonte: Atas das reunides do CONADE. Autoria: Gildete Ferreira.
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E interessante notar o quantitativo de propositores representantes do Legislativo. Em
alguns casos, deputados e senadores iam as reunides do CONADE para dialogar sobre suas
propostas. Faziam consultas e/ou solicitavam apoio.

Outro ponto a ser considerado é da participagdo de conselheiros de instancias
estaduais e municipais. Na listagem de frequéncia estes assinam como 6rgdo de governo,

independentemente de sua representacdo original naquelas instincias locais.

3.2.2 ENTREVISTAS

As pessoas entrevistadas foram Candida Carvalheira e Izabel Maior. A primeira é
professora e fez colostomia (procedimento cirtirgico que consiste em abertura do abdome
para drenagem fecal) em 1980, o que foi basico para seu envolvimento com movimentos
sociais. Izabel Maior, quando estudante de Medicina, passou a ter comprometimento nas
fungdes motoras decorrente de lesdo medular cervical. Esta construiu sua carreira em
medicina sintonizada com a associacdo de classe e movimentos de pessoas com
deficiéncia. Ocupou diversos cargos de gestdo. Ambas participaram ativamente do
CONADE.

As entrevistas foram feitas na cidade do Rio de Janeiro, onde as duas residiam. O
roteiro semi-estruturado serviu apenas para conduzir alguns pontos pertinentes ao objeto de
estudo, permitindo entender pontos de vista diferenciados sobre a mesma questdo: o
protagonismo das pessoas com deficiéncia na construcdo de politicas especificas.

Candida, apds a ostomia, leu anidncio no jornal sobre uma reunido com ostomizados
a ser realizada no Hospital Universitirio Pedro Ernesto. Mesmo contra a vontade de
familiares, 14 se foi. Do susto, extraiu as grandes demandas de todas aquelas pessoas. Deu-
se conta de como faltava informagdo a todos os envolvidos neste processo, inclusive
profissionais de satide. Numa época em que computadores e pesquisa por internet nao eram
vidveis, a imensa maioria das pessoas restava a busca de informacdes através de redes
pessoais de relacionamento.

Em 1982, envolveu-se na fundacdo da Associagdo de Ostomizados do Rio de Janeiro,
conheceu outros movimentos sociais. Em 1985 participou da fundacdo da Associacdo
Brasileira de Ostomizados, com unidades no Rio de Janeiro, Sdo Paulo, Cearda e Goias.
Participou do primeiro Conselho de pessoas com deficiéncia na Cidade do Rio de Janeiro.

Em 1986, em meio a processo de separacdo conjugal, envolveu-se com o movimento
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feminista. Ou seja, no final da década de 1980 se encontrava ativa em movimentos sociais
diversos e participando das iniciativas de conselhos municipais e estaduais de saude, das
mulheres e das pessoas com deficiéncia.

Com atuag@o marcante nos espagos de participacao, foi convidada para uma reunido
convocada pela CORDE para elei¢cdo de um conselho consultivo. Esta reunido aconteceu
na Cidade do Rio de Janeiro, em espaco da Sociedade Pestalozzi. Apds intenso debate,
foram selecionadas nove instituicdes representativas, sendo uma para cegos, uma para
deficiéncia fisica, uma para pessoa com sequela de ECI, uma para surdos, uma para
hanseniase, uma para ostomizados, uma para autistas e duas para entidades de atendimento
a deficientes intelectuais (APAE e Pestalozzi). A partir desta formacao, mensalmente este
grupo se reuniu em Brasilia com a CORDE. Depois de um ano, este grupo se transformou
em “conselho”, s6 com a sociedade civil, sem composi¢ao paritéria.

A entrevistada considera que com a Lei n° 5.296/2004 — a Lei da Acessibilidade — foi
a grande conquista para as pessoas com deficiéncia. Relata que a CORDE organizou vérias
camaras técnicas (CTs) e, segundo Candida, esta Lei contemplou a grande diversidade de
interesses e premissas. Nas CTs eram debatidas estratégias de como incluir grupos sem
excluir outros. No caso dos ostomizados, este tipo de consulta e debate foi fundamental
porque foi dificil “colocar na cabeca dos ostomizados que eles eram pessoas com
deficiéncia”. Na luta por espacos com outras pessoas com deficiéncia, os ostomizados
garantiram vaga junto a categoria de deficiéncia por causas patoldgicas. A Portaria n°
400/2009-MS também foi muito importante. Teve apoio do entdo vice-presidente José
Alencar, que também fez ostomia. Anteriormente, as portarias 116 e 146 do MS também
foram significativas. Neste caso foi fundamental o apoio da Dr* Izabel Maior, quando esta
trabalhava no Ministério da Sadde. Depois, considera que as Conferéncias Nacionais de
Pessoas com Deficiéncia tiveram muita importancia no encaminhamento de normativas.
Outra luta relevante foi do CONADE, para a transformacdo da CORDE em Secretaria
Nacional. Candida ressalta que os encontros de conselhos estaduais, ocorridos entre 1999 e
2002, também foram importantes na luta por direitos.

A entrevistada considera 0 CONADE um espaco de debate politico de forcas. Pensa
que, “se a sociedade civil for unida de oposi¢do, tudo se consegue”. Pensa também que os
orgdos de governo ndao deveriam ocupar a presidéncia de Conselhos, pois isso dificulta o
encaminhamento das proposicdes da sociedade civil e faz com que defenda apenas os

interesses do Governo. Lamenta que, nos dltimos anos, o Governo esteja ignorando 0s
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movimentos sociais. Para ela, exemplo disso é que o programa “Viver sem Limites” nio
passou por qualquer debate com a sociedade civil organizada, o que explicaria a grande
dificuldade de implementacdo deste programa. Como presidente da Associacdo Brasileira
de Ostomizados, Candida considera que o atual governo representa uma grande perda para
os movimentos sociais. Durante a existéncia do CONADE, somente por dois anos Candida
esteve ausente do mesmo (2010-2012).

Izabel Maria Madeira de Loureiro Maior, com hipétese de lesdao medular, apds
cirurgia — que considera equivoco dos profissionais que a assistiram — perdeu os
movimentos dos membros inferiores e foi internada na Associagdo Brasileira Beneficente
de Reabilitacdo. Estudante do 4° ano de Medicina, apds seis meses no centro de
reabilitagcdo, solicitou tratamento ambulatorial e prosseguiu seu curso universitario. Ainda
ndo andava. Durante sua terapia, percebeu a dificuldade dos médicos para diagndstico e
prognésticos, e grande limite no didlogo entre médicos e equipe multiprofissional. Apds
conclusdo de seu curso, participou de processo seletivo para trés diferentes residéncias,
tendo se identificado mais com Fisiatria. Voltava para a ABBR, agora como profissional.

Relata que na década de 1970 ndo havia fabricas de cadeira de rodas no Brasil.
Padres da PUC obtinham doacdes internacionais. Quando internada (1977), foi orientada
pela psicéloga Lilia Martins, também com deficiéncia, a colaborar com o Clube de Lazer
existente na institui¢ao. Pacientes internados, ambulatoriais e ex-pacientes compareciam a
atividades diversas, principalmente basquete. Promoviam jogos e obtinham filmes com
consulados (Japao, Inglaterra) para atividades culturais. Neste periodo, Izabel dava aulas
do “Projeto Minerva” para funciondrios da ABBR.

Membros do Clube de Amigos da ABBR (CLAM) criaram a Associagdo de
Deficientes Fisicos do Rio de Janeiro — ADEFERJ, com cunho reivindicatério. Izabel fez
parte da diretoria. As demais instituicoes (SADEF, Clube Otimismo) tinham preocupacdo
de abrigo e viés caritativo. Em 1980, no I Encontro de Brasilia de Pessoas com Deficiéncia,
os diversos nucleos espalhados pelo pais comegaram a se organizar. Até entdo, nao havia na
Constitui¢do item algum sobre pessoa com deficiéncia. Na sociedade, de maneira geral,
havia engajamento politico.

Quando voltou a andar, perdeu prestigio no movimento das pessoas com deficiéncia:
“Os outros acham que vocé ndo esta vivendo a questao”.

Ja formada em medicina, fez concursos: em 1982 comecou a trabalhar na Prefeitura

do Rio; em 83 e 84 foi aprovada para o INAMPS; depois foi selecionada para a tnica vaga
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de fisiatra na UFRJ. Passou a se envolver com centros de estudo, e consequentemente a ter
oportunidade de fazer vinculo com o poder central do INAMPS no Rio. Durante todo este
tempo, sempre apoiou os movimentos sociais especificos. Também, logo que concluiu a
residéncia, vinculou-se a Sociedade Brasileira de Medicina Fisica e Reabilitacdo. De 1979
em diante, participou de todos os encontros deste 6rgdo, tendo ocupado vérios cargos na
diretoria de 1980 a 1999.

Seu relacionamento com a CORDE deu-se através de convénio com o INAMPS e a
UFRIJ para subsidiar a Lei 7853/89, derivada da CF 88. Todos os fisiatras faziam parte.

Durante o tempo em que a CORDE foi gerida por Tereza Amaral, suas principais
atividades eram no Rio. Quando Tereza saiu da CORDE, o 6rgio voltou para Brasilia. Quer
representando a UFRJ, o INAMPS ou a SBMFR, intensificaram-se os contatos com 6rgaos
federais. Durante o periodo em que Maria de Lourdes Canziani esteve a frente da CORDE,
Izabel participou de vdarias Camaras Técnicas. Esta pratica era incentivada tanto com a
participacdo de liderancas de movimentos da sociedade civil quanto de especialistas de
cada assunto a ser debatido.

No periodo de 1990 a 1999, sua idas a Brasilia eram constantes, sendo chamada
muitas vezes como pessoa, € ndo como instituicdo, apesar de sua inser¢ao profissional em
varios 6rgaos. Somente no periodo 94-95 € que esteve afastada desta prética: foi para os
Estados Unidos, indicada por Rosangela Berman, fundadora do Centro de Vida
Independente do Rio de Janeiro (CVI-Rio), para especializagdo em Politicas Publicas,
financiada pela Fundagao Ford.

Conheceu Sheila Miranda, gestora de programas do Ministério da Satde, quando esta
pediu apoio da SBMFR. Atuou na elaboracao da portaria do SUS sobre préteses e Orteses.
A SBMFR deu apoio cientifico para a construcao desta normativa. Com Sheila Miranda,
passou a percorrer o pais para dar aulas em capacitacdes diversas. Izabel ocupou geréncia
neste ministério. Neste periodo, numa reunido no Senado Federal, conheceu Alicia Amate,
membro da Organizacdo Pan-americana de Saide (OPAS). Em 1993, Izabel coordenou
pesquisa sobre “Prevaléncia de Incapacidades”, financiada pela OPAS.

Em 1998 fez prova, sendo aprovada para o cargo de Especialista em Politica Piblica
Governamental no servigo publico federal. O Ministério da Satide e a UFRJ autorizaram
seu afastamento por seis meses para assumir a vaga.

Em 1999 foi indicada para a Secretaria Nacional da Assisténcia Social. Atuou

também, por um ano, como gestora em projeto nacional de capacitacdo de conselheiros de
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saude, financiado pelo Banco Mundial.

Finalmente, Izabel chegou a Coordenacdo Nacional para Integracdo das Pessoas
Portadoras de Deficiéncia (CORDE), sendo gestora deste 6rgao de 2000 a 2009.
Acompanhando as mudancas estruturais do 6rgdo superior de politicas para pessoa com
deficiéncia no Brasil, também foi secretdria nacional até 2011. Quando dirigia a CORDE,
Izabel resgatou a pratica de organizacdo de Camaras Técnicas, convidando liderancas e
representacdes nacionais da sociedade civil. Atuou no CONADE de 2000 até¢ 2010,
afastando-se apenas por um pequeno periodo, entre 2001 e 2002.

A entrevistada relata que a maior parte da equipe técnica da CORDE esteve
envolvida nas negociacdes da Convencao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPD).
O corpo diplomatico do Itamaraty participou de todas as assembleias da ONU para a
constru¢do do documento. A CORDE fez convénio com a ONG Instituto Paradigma para
realizacdo de um semindrio sobre o estado da arte da elaboracdo da CPDP, que aconteceu
em Sao Paulo, em 2005. J4 em 2006, a CORDE realizou um importante semindrio para dar
subsidios a delegacdo oficial e a ONGs quanto aos pontos polémicos/pendentes que
persistiam ao final da 7* sessao da ONU.

As representacOes brasileiras, por indicagdio da CORDE e do CONADE,
referendadas pelos ministros da Secretaria Especial de Direitos Humanos, foram:

— A propria Izabel, em janeiro e agosto de 2006, NY, por trés semanas em cada
més;

— Carolina Angelica Moreira Sanchez, Equador em 2003 e NY em 2005; e

— Pedro Cardoso, da missao diplomdtica do Brasil. Este acompanhou todo o

processo, fazendo ponte constante com a CORDE.

O processo de construgdo da CDPD se iniciou em 2001. Em 2002, numa reunido
preliminar, a coordenadora interina da CORDE solicitou que Rosangela Berman
acompanhasse esta etapa do trabalho. Rosangela € brasileira, nesta época residia nos EUA,
atuando como consultora de 6rgaos da ONU.

Izabel explica que outras pessoas brasileiras participaram da formatagdo da
Convencao: Flavia Vital e Regina Attala, ambas representando o CVI Brasil através do
Instituto Interamericano de Desenvolvimento (criado por Rosangela Berman e Luis
Fernando Astorga, em Costa Rica). O Instituto Paradigma também esteve presente em duas

sessoes da ONU. Uma de suas representantes também era conselheira no CONADE pela
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OAB. Outras seis pessoas da sociedade civil brasileira participaram de sessdes. Vinculadas
a ONGs (Escola de Gente, 3NI e Projeto SUR), algumas destas pessoas tinham passagem

no CONADE como conselheiras.

Figura 4 — Fotos de brasileiros em Assembleia da ONU

14/01/2006 21:42:53

Na extrema direita, [zabel Maior e Rosdngela Berman. Fonte: Acervo Izabel Maior

O histérico profissional de Izabel sempre esteve compartilhado com vivéncias
expressivas em movimentos da sociedade civil. Desde o CLAM na ABBR, passando pela
ADEFERYJ, até os nove anos na direcio do CVI-Rio. E relevante também sua vinculacio
com a SBMFR.

No decorrer da entrevista, Izabel fez algumas consideracdes:

— asociedade civil trabalha, mas ndo € quem bate o martelo. Na hora de decidir ndo

sd0 0s movimentos sociais que decidem;

— muito do movimento das pessoas com deficiéncia avangou no Brasil,

principalmente nas décadas de 70 e 80 do século passado, em decorréncia de

envolvimento politico anterior de seus lideres;

— a falta de intérprete em Libras dificultou muito a participacdo dos surdos nas

relacdes com o Estado brasileiro e com outros tipos de deficiéncia. Predominavam

entdo as bandeiras de luta das pessoas com deficiéncia fisica;

— O CONADE ¢ fechado para as articulagdes internacionais;

— a luta dos movimentos sociais das pessoas com deficiéncia é notdvel, mas o

protagonismo ¢é fragil. Muitas das vezes o poder ptblico incentivou a participacdo
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deste grupo. Um exemplo: quando a CORDE elaborou o texto do Decreto 5.296, em
grande parte inspirado na lei americana e, submeteu a minuta a consulta publica. Foi
a primeira normativa brasileira especifica com grande alcance de interlocu¢des com a

sociedade civil.

Um momento que Izabel relata como importante, demonstrativo da forca dos
movimentos sociais, foi na transicdo do Governo FHC para o Governo Lula, em que ela foi
expressamente apoiada por conselheiros da sociedade civil do CONADE para a
continuidade de seu nome no primeiro cargo da CORDE. Segundo relata, o setorial do
Partido dos Trabalhadores queria indicar outro nome e, no governo Dilma, as forcas
internas do PT a afastaram do cargo méaximo de gestdo de politicas publicas especificas.
Ela voltou a morar no Rio de Janeiro. Entretanto, sua agenda continuou bastante intensa,
sendo sempre lembrada nos processos de capacitacdo, reflexdo e organizacdo de eventos.
Em 2012, através da UFRJ, assessorou a Coordenagdo de Acessibilidade e Inclusdo Social
da Conferéncia do Meio Ambiente Rio+20. A ONU declarou que este evento foi seu
primeiro grande encontro com as mais exemplares prerrogativas de acessibilidade.

As experiéncias de Izabel como gestora em Orgdaos publicos e como ativista da
sociedade civil viabilizam uma dupla visdo dos movimentos sociais. Ela consegue ser
critica enquanto poder publico e propositora enquanto sociedade civil. A dificil equacao das
duas vivéncias fizeram com que Izabel tivesse praticas diferenciadas da maioria dos
gestores publicos. Compromisso, eficiéncia e prontiddo foram os marcos de suas vivéncias
no poder publico.

A histdria de vida destas duas mulheres, Candida Carvalheira e Izabel Maior, sdo, por
si s6, exemplo da influéncia dos movimentos da sociedade civil na interlocu¢do com o

Estado.

3.2.3. ANALISE DOS DADOS

Os dados colhidos na pesquisa documental ji4 nos permitiram vislumbrar o que
poderiamos considerar adiante. A tese de doutorado da Universidade de Sao Paulo e o livro
editado pela Secretaria de Direitos Humanos vem ao encontro de parte do objeto de estudos
desta dissertacdo. Mas faltava buscar formas de visualizar a influéncia da sociedade civil

na formulagdo de politicas sociais especificas para pessoas com deficiéncia.
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Lia Crespo privilegia os relatos pessoais, trazendo cada pessoa entrevistada como
protagonista de sua prépria histdria. Lutas pessoais parecem estar extramente vinculadas as
estratégias coletivas. Cada depoimento é exemplo de superacdo de barreiras e prova que a
visibilidade das pessoas com deficiéncia € decorrente de esfor¢os individuais atrelados a
consciéncia da necessidade de luta coletiva. A tese traz cOpias de reportagens de jornais,
atas de reunides de associacdoes de luta e detalhes de cada uma das seis pessoas
entrevistadas. O trabalho de Lia Crespo serd sempre uma referéncia da 6tica da construc¢ao
da cidadania deste grupo.

O livro Historia do Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia no Brasil tem
473 paginas, 137 das quais com histérico das organizacdes de atendimento, de associagdes
de luta e do contexto destas lutas durante a Assembleia Nacional Constituinte. As demais
336 paginas se detém a transcricao fiel das 25 entrevistas realizadas. Este material ndo se
propde a concepgdes ou conclusdes tedricas. Destina-se a convidar o leitor a uma viagem
ao mundo das vivéncias das pessoas com deficiéncia em nosso pais. Além da versdo
impressa, o resultado deste estudo também foi editado em CD, possibilitando a divulgacdo
deste trabalho como forma de estimular a participagao de outras pessoas nos movimentos
sociais. Os registros constantes neste documento muito contribuem também para a
compreensdo do processo histérico dos movimentos sociais no Brasil.

Seguindo a premissa de demonstrar a influéncia dos movimentos das pessoas com
deficiéncia nas normativas brasileiras, a estratégia seguinte foi obter os registros das
reunides do Conselho Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Neste ponto faz-
se necessdrio uma primeira reflexdao sobre o Controle Social no Brasil. Maria Inés Bravo
(2012) discorre sobre como o Estado se apoderou dos mecanismos de controle social.
Explica que estas instancias podem “se constituir em mecanismos de legitima¢ao do poder
dominante e cooptacdo dos movimentos sociais, que em vez de controlar, passam a ser
controlados” (BRAVO, 2012, p.136). Por outro lado, pondera que, na correlagdo de forcas
existente na sociedade, os conselhos e conferéncias podem ser espagos Unicos para a
conquista de mais poder dentro do Estado.

A andlise das atas foi dificultada por formas diversas de relato, nem sempre
identificando a origem das proposi¢des. Entretanto, a tabulacdo nos servird de guia para a
busca da inter-relacdo entre as pautas do CONADE e o aparato juridico especifico. Para
facilitar a exposi¢do, dividiremos em dois blocos: (1) de 2000, quando se iniciou a rotina

de reunides do CONADE, até dezembro de 2004, quando foi publicado o Decreto n°® 5.296,
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conhecido como Lei da Acessibilidade. O outro bloco (2) refere-se aos registros das

reunides de 2005 a 2009.



QUADRO 3 - PROPOSICOES NO CONADE 2000-2004

PROPOSICAO DELIBERADA REUNIAO PROPOSITOR NORMATIVA A RESPEITO
Qualificagao profissional/ Recursos do FAT Abril de 2000 NI O FAT vem destinando parte de seus
Novembro de 2000 SC - SBMFR [’feci“nrf‘ﬁ_?seg‘/tzeo%gfp°' Atualmente 5%.
Lei n® 11.692/2008
Regulamentagao de rétulos de produtos em braille Agosto de 2000 NI Decreto n® 5.296/04
Destinagao de recursos publicos para atendimento Agosto de 2000 SC - Pestalozzi NI
Dispensa de procurador para que DV movimentem contas bancérias Setembro de 2000 NI Decreto n® 5.296/04
Mobilidade Setembro de 2000 GOV - Ministério dos | Decreto n® 5.296/04
Transportes
Recomendacao ao Banco Central sobre norma ABNT 90/50 Novembro de 2000 GOV - MPF Decreto n® 5.296/04
Recomendagéo acessibilidade prédios publicos Margo de 2001 SC - Pestalozzi Decreto n® 5.296/04
Recomendagdo ao MPF e administradoras de cartédo de crédito para Junho de 2001 SC - FENEIS Decreto n® 5.296/04
comunicagao com a comunidade surda
Recomendacao ao DETRAN sobre adesivo “orelhinha” Junho de 2001 SC - FENEIS NI
Parecer do PL para o Dia Nacional das APAES Junho de 2001 Comisséo Interna NI
Revisdo do Cddigo Civil para reordenamento juridico para deficientes Junho de 2001 SC - FBASD NI
intelectuais
Alteracbes Passe livre interestadual Junho de 2001 SC - FBASD NI
Rejeicao PL 3140/00 — modificagdo Cédigo Transito Junho de2001 SC - ONEDEF NI
Mocao Planos Saude para assisténcia global PcD Setembro de 2001 GOV - CORDE Decreto n® 5.296/04
Isencéo IPI Novembro de 2001 Assoc. De Talidomida | Lei n® 10.754/03
Alteragao composicéo proprio CONADE Margo de 2002 GOV - MPT NI
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Transformagao da CORDE em Secretaria Nacional Margo de 2002 SC - ABRASO Decreto 7256/10
Regulamentagéao profissédo de ledor, estenotipista, interprete de sinais, Abril de 2002 GOV - MPT Lein? 12.319/10
orientador de mobilidade Julho de 2002 Comisséo interna

PL para Decreto de convocagéo da | Conferéncia Nacional Abril de 2002 Comisséo interna NI

Recomendacao ao MEC e Moc¢éao aos editores e a CNI sobre acesso de | Maio de 2002 Comisséo interna Decreto n® 5.296/04
DV a publicagdes

Recomendacao aos corregedores dos tribunais de justica para Maio de 2002 Comisséo interna Decreto n® 5.296/04
regulamentacéo atendimento de DV em cartérios de registro publico

Recomendacéo ao Ministério dos Transportes para descentralizagdo na | Maio de 2002 Comissao interna Decreto n® 5.296/04
emissado do Passe Livre

Publicagao de portarias do MS para DI e DV Maio de 2002 Comissao interna NI

Emenda orcamentaria para realizagédo da | Conferéncia Junho de 2002 Comissao interna NI

Estatuto para as Pessoas com Deficiéncia Junho de 2002 Comissao interna

Recomendacgéo ao MS para procedimentos odontologicos Junho de 2002 Comisséo interna E’Zétf/rﬁs 283/083, 599/06, 600/06 e
Solicitagdo de implementagéo de carteira especial de habilitagéo Junho de 2002 Comisséo interna Portaria 587/05
Parecer sobre PL n°® 5.841/01 substituindo termo PPD por PNE Julho de 2002 GOV - Legislativo NI

Recomendacao ao MS para submeter a proposta de Portaria sobre os
Ostomizados aos mesmo

Julho de 2002

Comissao interna

Portaria 400/09 e 168/10.

Apoio para regulamentagéo da Lei 10.436/2002 que dispde sobre Libras

Julho de 2002

Comissao interna

Decreto n? 5.296/04

Apoio ap PL que regulamenta legenda oculta na TV

Julho de 2002

GOV - Legislativo

Decreto n? 5.296/04

Parecer sobre PL n® 5.841/01 relativo ao BPC

Setembro de 2002

GOV - Legislativo

Parecer PL sobre transporte coletivo

Setembro de 2002

SC - Pestalozzi

Decreto n? 5.296/04

Incluséo da legenda e Libras em propaganda eleitoral

Outubro de 2002

SC — Conf. Brasileira

Decreto n? 5.296/04
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de Desposto de
Surdos

Mocao para revisao de teto no SUS para reabilitagcéo

Outubro de 2002

SC - Pestalozzi

NI

Proposta resolugao sanitario adaptado nos presidios Outubro de 2002 SC - ABRASO Decreto n® 5.296/04
Regulamentagéo Leis n® 10.048 e 10.098 Novembro de 2002 GOV - CORDE Decreto n® 5.296/04
Solicitagdo ao MS para alteragéo Portaria n® 432/02 sobre protetizagdo | Dezembro de 2002 Conselho Estadual NI

DA Direitos PcD do ES.

Recomendacé@o ao DENATRAN para capacitagdo funcionarios, Dezembro de 2002 Comissao interna Decreto n® 5.296/04
instrutores e policiais de transito em relagido a DA e DF; disponibilizagao

interpretes em provas

Recomendacao sobre PL n? 3.979 para restrigao horario legenda oculta | Dezembro de 2002 SC - FENEIS Decreto n® 5.296/04
Alteracao Decreto n® 3.298 cfe. Classificagado Internacional de Dezembro de 2002 GOV - CORDE Decreto n? 5.296/04
Funcionalidade

Parecer sobre PL 09, bioseguranca Junho de 2004 GOV - CORDE NI

Parecer sobre PL n? 2828/00 acerca acesso PD em agéncias bancéarias | Junho de 2004 GOV — Ministério dos | Decreto n® 5.296/04
com porta eletronica Transportes

Parecer sobre decisdo TSE em tornar facultativo o voto de PD

Setembro de 2004

Comissao interna

Decreto n? 5.296/04

Parecer sobre retirada de aliquota de 0% em recursos especificos para
ostomizados

Setembro de 2004

Comissao interna

NI

Sugestao de linha crédito especial com menor juros para compra de
veiculo

Setembro de 2004

SC — Rep. Conselhos
Municipais

Lei 10.754/03, 10.690/03 e 11.941/09

Fonte: Atas das reunidoes do CONADE. Autoria: Gildete Ferreira
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Um exame rapido deste quadro nos faz perceber que a imensa maioria dos anseios,
principalmente aqueles que perpassam a questdo da acessibilidade, quer no sentido restrito
e especifico de alguns grupos, quer na concepcdo ampla, foram contempladas com o
Decreto n° 5.296, de dezembro de 2004. Esta legislacio também delimitou as
caracteristicas de cada tipo de deficiéncia, facilitando a apropriacdo de beneficios diversos
da protecao social.

Outro ponto repetitivo € dos debates sobre a proposta de um Estatuto para as pessoas
com deficiéncia. Os movimentos sociais € os 6rgaos especializados repudiaram tal ideia.
Consideram que o cumprimento das leis ja existentes bastaria para atender as principais
premissas deste grupo. Entretanto, legisladores continuam insistindo no assunto, mesmo
depois de o Brasil ter ratificado a Convencado dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da
ONU, que é considerada bastante completa e satisfatéria. A Convengdo, com sua
abrangéncia e status constitucional, dispensa a necessidade de outros instrumentos legais
em curto e médio prazo. Resta o respeito e cumprimento deste documento no cotidiano. O
Brasil € conhecido por ter leis quase perfeitas, mas € de conhecimento de todos as indmeras
dificuldades na efetivag¢do destas mesmas leis.

Passemos ao segundo bloco de proposi¢des apresentadas nas reunides do CONADE.



QUADRO 4 — PROPOSICOES NO CONADE 2005-2009
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PROPOSICAO DELIBERADA REUNIAO PROPOSITOR NORMATIVA A RESPEITO
Parecer sobre reconhecimento oficial de adestramento cao-guia Julho de 2005 Comissao interna NI
Parecer PL n® 3.638/04 sobre reconhecimento de albinismo com deficiéncia | Julho de 2005 Comissao interna NI
para fins legais
PL para redugéo contribuicdo empresa para a seguridade social na Julho de 2005 GOV - Legislativo NI

contratagdo de PD e HIV

Recomendacéo de que a SRF torne formularios do IR acessiveis a DV

Julho de 2005

Comissao interna

Decreto n® 5.296/04

Apoio para regulariza¢éo da Lei n® 10.436 — Libras Setembro de 2005 Comisséo interna Lein® 12.319/10
Apoio a PL 209/04, braille nas teclas dos telefones Setembro de 2005 GOV - Legislativo Decreto n® 5.296/04
Regulamentacédo PEC (Estadias, passagens) Agosto de 2006 Comisséo interna NI

PL n® 6.226/02, sinalizagdo em logradouros publicos Agosto de 2006 Comisséo interna Decreto n® 5.296/04
PL n® 5.486/05, obrigando editoras para obras em braille e meios Agosto de 2006 Comisséo interna Decreto n® 5.296/04
magnéticos

Mocao de repudio Estatuto cfe PL n® 5.439/01, 3.638/00 e 3.219/04 Agosto de 2006 Comissao interna

Parecer sobre EC 05, para que creches e pré-escolas disponibilizem equipo | Agosto de 2006 Comissao interna Decreto n° 5.296/04
para criangas com necessidades especiais

Recomendagdo a ANCINE, Cons Nac de Cinema e produtores sobre Agosto de 2006 Comissao interna Decreto n° 5.296/04
legenda em filmes nacionais.

Apoio e negociagéo para Ratificagdo da Convengéo com quorum qualificado | Setembro de 2006 | SC - OAB Decreto Legislativo n® 186/08
como emenda constitucional Outubro de 2007 SC - OAB

Reforma da Previdéncia, aposentadoria especial Setembro de 2006 Comisséo interna Lei Complementar 142
Resolugcdo DENATRAN sobre habilitagao para atividade remunerada para Setembro de 2006 Comisséo interna NI

surdos

Repudio PL n® 640/00 que propde alteragdes na Lei n® 10.098 Setembro de 2006 Comisséo interna NI

EaDrecer sobre PL n? 2.905/04 sobre identificagdo de veiculo que transporte | Setembro de 2006 Comisséo interna NI

Regulamentagéo do simbolo da surdez Novembro de 2006 | Comisséao interna NI

Indenizagao por internagdo compulsoria aos exilados sanitarios Junho de 2007 SC - MOHRAN MP 373/07

PL n® 7.672/06 configuracdo de DV e DA unilateral com PD Novembro de 2007 | Conselho Municipal NI
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Recomendacéo ao TST para alteragdo IN n® 7, resolugdo n® 53/96 Novembro de 2007 | Comisséao interna NI
Recomendagéao ao Conselho Nac de Justica para alteragdo da Resolugdo n? | Novembro de 2007 | Comissao interna NI

155/96

Resolucéo n? 168 CONTRAN Novembro de 2007 | Comisséao interna NI

Oficiar o Ministério do Planejamento para acessibilidade nas informagdes Junho de 2008 Comissao interna Decreto 5296/04
oficiais

Repudio a Portaria 661, tabela procedimentos do SUS Novembro de 2008 | Comisséao interna NI

Repudio a MP 459/0 9 - Programa Minha Casa Minha Vida. Oficiar ao Junho de 2009 Comisséo interna Decreto n® 7612/11
Ministério das Cidades e a CEF na questédo da acessibilidade
Indicagao de revisdo no Codigo de Processo Penal sobre terminologia Agosto de 2009 Comisséo interna NI

mudo, surdo-mudo e, a necessidade de interpretes de Libras

Fonte: Atas das reunides do CONADE. Autoria: Gildete Ferreira.
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Neste segundo grupo observamos a dificuldade de localizar conclusdes das
propostas. Boa parte das intersecdes podem ser contempladas pela ratificacdo da
Convencao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Entretanto, a sociedade brasileira nao
se apropriou devidamente desta concepg¢ao juridica. Até mesmo juizes desconhecem o texto
e suas aplicacdes. Certamente, as propostas mais recentes apresentadas nas reunides do
CONADE levarao algum tempo para sua formalizacdo legal. Algumas até ji se encontram
como Projeto de Lei, aguardando votacdo em uma ou nas duas casas do Congresso
Nacional.

Pode parecer muito otimismo, mas os desdobramentos implicitos no Quadro 2 nos
leva a acreditar na possibilidade de que o Quadro 3 também serd atendido, em breve, pela

legislagdo brasileira.
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CONCLUSAO

Neste momento faz-se necessdrio referenciar o termo protagonismo. A partir da
compreensdo do mesmo, pode-se pretender confirmar ou refutar os propdsitos deste estudo.
Aqui, protagonismo € entendido como a capacidade das pessoas de expressar e lutar por
suas demandas pessoais e grupais, de se destacarem no processo de encaminhamento de
mudancas estruturais.

Os conceitos culturais de normalidade s3ao fundamentais na constru¢do da
identidade de uma pessoa. Conforme estudado por Manuel Castells (1999), uma pessoa
com deficiéncia pode “aceitar” o pensamento dominante e passar toda a vida se sentindo
inferior as demais, considerando pertinente a discriminagcdo. Outras vao contestar 0s
padrées de “normalidade” e criar mecanismos para superar as barreiras impostas pela
sociedade. Mas, aqui, se faz pertinente a andlise da trajetéria de algumas pessoas que
contribuiram para revisdo de paradigmas e, a partir de vivéncias discriminatorias,
fomentaram a construcdo de projetos de transformacao societdaria.

A necessidade de reconhecimento perpassa a inclusd@o nos direitos comuns as
demais pessoas. O desrespeito a diversidade se configura na incapacidade de viabilizar a
inclusdo de TODOS. Portanto, os valores constituidos numa sociedade vao influenciar as
possibilidades de inclusdo e participacdo. Quando € negado o direito de cidadania, os
grupos discriminados podem ser objeto de intervencao das politicas sociais. Estas politicas
podem reforcar mecanismos excludentes ou podem fomentar o reconhecimento e as
préticas redistributivas focadas nos direitos humanos.

A observacdo de histérias de vida, apresentadas em depoimentos das pessoas com
deficiéncia que participaram de movimentos sociais, permite identificar uma trajetéria
norteada por:

Reacdo a tutela familiar e institucional,
Inconformidade com a segregacao,
Busca de acesso e inclusio,

Lutas iniciais com propostas pontuais,
Busca de igualdade de condig¢des,
Dentincia pela omissdo do Estado,

Estratégias politicas,

L T R T

Movimentos isolados e/ou movimentos em rede.
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As institui¢cdes que foram criadas para o atendimento de saide ou para educacdo
especializada tendem a postura de tutela. Mas foi no interior destas que percebemos 0s
primeiros indicios de que os lacos de pertencimento possibilitaram a organizagdo de luta
por reconhecimento. A histéria politica do pais também foi determinante para a formacao
de grupos de luta. A participacdo de pessoas com deficiéncia no processo de
redemocratizacdo do Brasil foi apresentada em diversos documentos examinados na
construgao desta dissertagao.

As propostas do movimento social das pessoas com deficiéncia podem ser
visualizadas no aparato juridico da legislacdo brasileira. A partir da Constituicdo Federal de
1988, diversas leis e decretos versam sobre educacdo, inclusdo, edificagdes, transporte,
acessibilidade, beneficios, trabalho, direitos humanos, entre outros.

A configuracdo das politicas sociais decorre da correlacdo de forcas de diversos
grupos. Na pratica, sabe-se que a relacdo entre sociedade civil e Estado ndo acontece
necessariamente de forma polarizada. O que pode parecer dicotomia permeia contradi¢des,
cooptacdes, resisténcias e negociacdes, mas também parcerias, sintonias, concessdes €
CONsensos.

Na busca de formagdo de um Estado afinado com as prerrogativas populares temos
a organizacao de instancias de controle social. Num primeiro momento, este mecanismo se
propde a formatar e controlar as politicas publicas. Entretanto, na prética, vérios fatores
podem obscurecer a missdo dos conselhos de direitos. O exercicio de partilha de poder
pressupde descentralizacdo da politica, fomento a participacdo e respeito a democracia
participativa. Quando as esferas do Estado ndo se comprometem com esta proposta, deixa-
se de viabilizar a estrutura fisica, material e técnica necessarias ao funcionamento dos
conselhos.

No Brasil, hd uma grande tendéncia de se esperar de figuras messianicas a soluc¢ao
dos problemas sociais, econdmicos e juridicos. Nao hd uma tradicdo associativista que
sustente 0 compromisso com a participagdo por longo prazo. Por isso, a histdria politica do
pais € intercalada entre momentos democraticos e praticas opressivas. Ha inseguranca de
grande parte da populagdo quando governantes apresentam propostas de democracia
participativa. A desconfianga ainda dificulta a perspectiva de empoderamento das classes
subalternas. Estudos sobre as caracteristicas da participagdo em conselhos no Pais apontam
para a fragil presenga dos segmentos populares nestes espacos. As pessoas que participam

ativamente de conselhos sdo predominantemente aquelas com maior grau de escolaridade e
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acesso aos bens e servicos relativos as classes privilegiadas. Nos exames das atas das
reunides do Conselho Nacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE) e das
entrevistas realizadas, confirmam-se estas caracteristicas.

O processo de luta por direitos das pessoas com deficiéncia no Brasil antecede a
Constitui¢do Cidada e a organizacdo de espacos de controle social. Entretanto, na medida
em que estes espacos foram estruturados, passou a se configurar como elemento
imprescindivel, mas ndo tnico, de interlocucdo entre a sociedade civil e o Estado. Por isso,
delimitou-se a andlises das reunides do CONADE como referéncia para este estudo.

Constatou-se, em alguns momentos, o pouco comprometimento de alguns 6rgaos
governamentais. A estrutura de composicdo paritdria busca equilibrio nas decisdes, mas
apurando as frequéncias das reunides do CONADE, percebe-se que hd um peso maior de
participacdo da sociedade civil, com diferenca percentual de 12,8% a mais de presenga
destas representacdoes. Em alguns momentos, representantes das instituicdes sociais foram
censurados por se ausentarem de parte das reunides para cuidarem de financiamento de
projetos de suas organizacdes junto a 6érgaos publicos federais, aproveitando do custeio da
viagem e estadia em Brasilia. Este dado mostra também a possibilidade de cooptacdo da
sociedade civil pelo aparelho estatal, podendo comprometer a isenc¢do e papel critico de
controle social.

A quantidade de proposi¢des expressas nas atas das reunides do CONADE
examinadas viabiliza a afirma¢ao da importancia deste espaco, que, somada a constituicao
de foéruns, conferéncias e outras mobilizacdes, permite a perspectiva de sedimentacdo de
uma sociedade democrdtica. A andlise das atas ndo foi suficiente para confirmar a
sociedade civil como a principal protagonista na formulacdo de politicas publicas.
Entretanto, os demais estudos pesquisados contém depoimentos que possibilitam a
percepc¢ao da relevancia das proposi¢des da sociedade civil.

Na questdo do protagonismo, historicos pessoais sdo intimamente vinculados as
diretrizes construidas. As vivéncias de restri¢cOes, limites e segregacdes fundamentam as
pautas de inter-relagdes entre Estado e movimentos sociais. Por mais que uma proposicao
de criagdo, alteracdo ou manuten¢do de uma normativa possa parecer demanda individual
ou institucional, o debate em espagos coletivos permite a horizontalidade nas estratégias de
partilha de poder.

A tese de doutorado “Da invisibilidade a constru¢do da prépria cidadania — os

obstaculos, as estratégias e as conquistas do movimento social das pessoas com deficiéncia
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no Brasil, através da histéria de vida de seus lideres” destaca a histéria de vida como
propulsora dos movimentos sociais. O livro “Histéria do Movimento Politico das Pessoas
com Deficiéncia no Brasil” enfatiza o processo politico construido por liderangas das
organizacdes “de” e “para” pessoas com deficiéncia nos ultimos 30 anos neste pais. Ambos
os acervos contribuem para o reconhecimento do protagonismo das pessoas com
deficiéncia na histdria recente do Brasil.

As atas no Conselho Nacional de Direitos das Pessoas com Deficiéncia
possibilitaram a percepcdo do quanto € dificil atribuir a formulacdo de politicas sociais
predominantemente a sociedade civil. Entretanto, as entrevistas realizadas para este estudo
demonstraram nuances do empoderamento das pessoas com deficiéncia perante a
constituicdo de direitos.

O exame das entrevistas durante a construcdo desta dissertacdo permite conceber
que o empoderamento da sociedade civil estd atrelado ao acesso, transparéncia e circulagao
de informacdes. Mesmo reconhecendo a existéncia de lutas corporativas de interesses
restritos no interior dos espagos de controle social, o fomento a participacdo € um desafio
na constru¢do de uma sociedade mais igualitdria. Os momentos em que o poder publico
tomou iniciativa de mobilizar liderancas, no caso, através de convites para as Camaras
Técnicas, por si s6 ja advém do fato de que as liderancas dos movimentos sociais haviam
construido uma histéria relevante, e era importante escutd-las na organizacdo de novas
alternativas de politica social. O reconhecimento do protagonismo se deu na pratica direta
ou indireta de formulacdo do aparato normativo de prote¢do social das pessoas com
deficiéncia.

O destaque ao processo de formulagdo do Decreto n°® 5.296/2004 e da ratificacdo da
Convencao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia traduz conquistas através da
participacao da sociedade civil organizada.

O Programa Nacional de Direitos Humanos versdo 3 se propde a dar continuidade
aos mecanismos de participacdo j4 existentes, bem como a criar novos meios de
formulacdo e monitoramento de politicas, no propdsito de fortalecer a democracia
participativa no Brasil. Na Diretriz 10 — Garantia da Igualdade na Diversidade, configura a
acessibilidade para as pessoas com deficiéncia como direitos humanos. A acessibilidade
plena € imprescindivel a cidadania e tornou-se a principal bandeira de luta dos movimentos
sociais especificos. A acessibilidade viabiliza participa¢do, a0 mesmo tempo em que a

participacdo e pressao dos movimentos sociais induzem a sociedade a reformular seus
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paradigmas e praticas inclusivas.

O 1° Relatério Nacional sobre o cumprimento das disposicdes da Convengdo sobre
os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, organizado pelo Ministério da Justica, e o
documento da Secretaria Nacional de Promog¢do dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
para andlise sobre o avancgo das politicas publicas a partir das Conferéncias Nacionais, sao
textos do Poder Executivo, ndo explicitando em sua elaboracdo qualquer forma de
contribuicao direta dos movimentos sociais. Nao identificam o quanto os encaminhamentos
realizados alcancaram a ponta, ou seja, até que ponto o que foi realizado contribuiu de
alguma forma para a melhoria da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia.

Na atual realidade brasileira, faz-se necessario o aprimoramento dos mecanismos
de controle social, no sentido de fomentar a intersetorialidade e traduzir a potencializacao
social e politica de toda a sociedade. E importante proporcionar capacitacio e renovagio
continuas, romper com a resisténcia de alguns governantes e profissionais, € minar a
fragmentacdo e as lutas corporativas no interior das instancias de controle social. E preciso
constituir um caminho para fortalecer a participagao popular na rotina dos conselhos de
direito, ampliando a legitimacdo das politicas publicas. Portanto, a importancia do
fortalecimento de mecanismos diversos de participacdo das pessoas com deficiéncia ou
ndo, tanto no planejamento, quanto na execu¢do, no monitoramento e na avaliacdo das
politicas sociais € coerente com um projeto de sedimentacdo de sociedades democraticas
participativas.

As contradi¢des do sistema capitalista dificultam a estruturacdo de sociedades
pautadas no respeito aos direitos humanos. Desse modo, torna-se imprescindivel
reconhecer 0os movimentos sociais na construcao coletiva e perspectiva de um projeto
ético-politico comprometido com a mudanga global, no qual a relacdo pluralidade /

diversidade possa sustentar as politicas para uma sociedade mais justa.

Figura 5 — Charge

E TEMPO DE DESCONSTRUIR PRE-CONCEITOS
E CONSTRUIR UMA SOCIEDPADE INCLUSIVA!

Fonte: Acervo e consentimento do autor Ricardo Ferraz, também pessoa com deficiéncia.
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Ne Data Observacao
07/12/99
18 4-5/04/00 Analisada
28 7-8/06/00 Analisada
32 1-2/08/00 Analisada
42 13-14/09/00 Analisada
52 28-29/11/00 Analisada
62 13-14/03/01 Analisada
78 19-20/06/01 Analisada
82 18-19/09/01 Analisada
9 27-28/11/01 Analisada
102 7-8/03/02 Analisada
112 15-16/04/02 Analisada
128 14-15/05/02 Analisada
132 10-11/06/02 Analisada
142 11-12/07/02 Analisada
152 7-8/08/02 Analisada
162 16-17/09/02 Analisada
172 14-15/10/02 Analisada
182 12/11/02 Analisada
192 11-12/12/02 Analisada
202 Nao disponivel
212 1-2/04/03 Analisada
Nao disponiveis
332 14-15/06/04 Analisada
342 04/08/04 Analisada
352 02/09/04 Analisada
N&o disponiveis
392 2/03/05 Analisada
402 13/04/05 Analisada
412 4/05/05 Analisada
422 06/07/05 Analisada
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432 01-02/09/05 Analisada
Extra 1 21/09/05 Analisada
442 3-4/11/05 Analisada
Extra 2 14-15/12/05 Analisada
472 02-03/08/06 Analisada
482 21-22/09/06 Analisada
492 7-8/11/06 Analisada
508 13-14/02/07 Analisada
512 10-11/04/07 Analisada
522 19-20/06/07 Analisada
532 9-10/08/07 Analisada
Extra 1 26-28/09/07 Analisada
542 29-31/10/07 Analisada
552 28-29/11/07 Analisada
562 21-21/2/08 Analisada
578 15-17/4/08 Analisada
582 18-19/6/08 Analisada
592 8-10/09/08 Analisada
602 22-23/10/08 Analisada
612 28/11/08 Analisada
622 12-13/2/09 Analisada
632 15-17/4/09 Analisada
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