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Resumo: O presente artigo objetiva discutir sobre a participagdo social das pessoas com deficiéncia e o exercicio
do controle social nas Organizagdes, Associagdes, Grupos e Conselho especificos do segmento. Para tanto, o estudo
constroi uma relag@o entre a compreensao sobre deficiéncia, a questdo da representatividade e o protagonismo desse
segmento na luta por direitos e no controle social das politicas publicas. Traz como chave de leitura as concepgdes de
democracia participativa e controle social; as diferentes perspectivas de compreender a deficiéncia e as concepgdes
de Hannah Arendt para espaco publico e privado. Trata-se de um estudo exploratorio, realizado com Organizagdes
DE e PARA pessoas com deficiéncia, através de entrevistas semiestruturadas com coordenadores e presidentes;
observagdo participante de reunides, encontros e assembleias; pesquisa documental sobre leis e decretos vigentes
em ambito municipal e nacional, Conferéncias locais de educacdo, satde e assisténcia social, estatutos, folders,
atas e cartilhas produzidos pelas Organizagdes e por meio da construgdo de um diario de campo. Os resultados e
discussoes abordam a realidade de um municipio especifico, todavia, também se balizam pelo contexto nacional
da luta organizada pelos direitos da pessoa com deficiéncia. As representa¢des sociais da deficiéncia, atreladas a
dindmica de funcionamento e gestdo das Organizagdes e as mudangas no contexto dos movimentos sociais formados
nas ruas, nos espagos publicos e privados apresentam, ao mesmo tempo, fragilidades e potencialidades na defesa

e fortalecimento da participagao das pessoas com deficiéncia nos processos decisorios.

Palavras-chave: Participag¢do Social, Pessoas com Deficiéncia, Direitos das Pessoas Portadoras de Deficiéncia,

Movimentos Sociais.

Disabled persons on the way to participatory democracy

Abstract: This article aims to discuss the social participation of disabled persons and the exercise of social control in
the specific Organizations, Associations, Groups and Council of the segment. For this, the study builds a relationship
between: understanding about disability, the issue of representativeness and the role of this segment in the struggle
for rights and in the social control of public policies. And it brings as a key reading the conceptions of participatory
democracy, social control; the different perspectives of understand the deficiency and the conceptions of Hannah
Arendt for public and private space. This is an exploratory study carried out with organizations OF and FOR disabled
persons, through semi-structured interviews with coordinators and presidents; participant observation of meetings and
assemblies; documentary research on municipal and national laws and decrees, municipal conferences on education,
health and social assistance, statutes, folders, minutes and leaflets produced by the Organizations and through the
construction of a field diary. The results and discussions approach the reality of a specific municipality, however,
are also marked by the national context of the struggle organized by the rights of disabled persons. The social

representations of disability, coupled with the dynamics of the functioning and management of the Organizations
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and the changes in the social movements formed in the streets, in the public and private spaces, present, at the

same time, weaknesses and potentialities in the defense and strengthening of the participation of disabled persons

in decision-making processes.

Keywords: Social Participation, Disabled Persons, Handicapped Advocacy, Social Movements.

1 Introducgao

O presente artigo aborda a participagio das pessoas
com deficiéncia nos processos de planejamento,
cria¢do, implantagio, avaliacao e fiscalizagio de
politicas ptblicas que assegurem os direitos desse
segmento. Para tanto, utiliza enquanto marco
tedrico as questoes de democracia participativa e
da representagio social da deficiéncia.

Trata-se da apresentagio e reflexio dos resultados
parciais de uma dissertagdo, em que se buscou
investigar os movimentos sociais das pessoas com
deficiéncia e de suas Organizagdes enquanto formas
para exercicio do controle social. Na pesquisa, o
principal objeto de estudo foram as Organizagoes,
Grupos, Associagoes e 0 Conselho Municipal, criados
e compostos pela sociedade civil e envolvidos com
debates e agdes no campo da deficiéncia.

As Organizagoes sio reconhecidas como
Organiza¢des DE pessoas com deficiéncia, quando
sdo construidas e administradas por esse segmento e
visam, de forma geral, lutar pela conquista de direitos
e por uma sociedade mais acessivel e inclusiva.
As Organizagoes identificadas por seu cardter
filantrépico e que oferecem servicos direcionados &
satde, educagio, emprego, habilitagao, reabilitagao
e assisténcia social sio chamadas de Organizagoes
PARA pessoas com deficiéncia (ROCHA, 2006;
CRESPO, 2009; JUNIOR; MARTINS, 2010).

As Associagdes ou Grupos, na maioria das vezes
constituidas por pessoas com deficiéncia e seus familiares,
tém o propdsito de serem lugares para a convivéncia
e 0 apoio soliddrio entre seus participantes, de forma
atambém buscar um espaco de maior visibilidade na
sociedade. Portanto, podem ser classificadas como
Organizagoes PARA (ROCHA, 2006; CRESPO,
2009; JUNIOR; MARTINS, 2010).

Os Conselhos

[...] [estao] previstos na legislagao nacional
[...] com atribui¢oes legalmente estabelecidas
no plano da formulag¢do e implementagio das
politicas publicas, [...] compondo as préticas
de planejamento e fiscalizagio das acoes. Sao
também concebidos como féruns publicos
de captagio de demandas e negociagio de
interesses especificos dos diversos grupos
sociais e como forma de ampliar a participagdo
dos segmentos com menos acesso ao aparelho

do Estado (TATAGIBA, 2002, p. 49).
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A partir de uma dimensao politica e da perspectiva
de Hannah Arendt* (ARENDT, 2010), Organizacoes,
Associagoes, Grupos e Conselhos podem ser considerados
espagos publicos ou privados a depender dos seus
objetivos e do modo como atuam e se organizam.

O pensamento de Arendt (2010) na obra
“A condigao humana” compreende a vida humana
no Ambito do trabalho, da obra e daagao. A agio éa
atividade onde se concentra toda a atividade politica
e é por meio dela que se constréi o espago publico.

Portanto, os espacos publicos s3o locais de pratica
politica, ou seja, s2o espagos propicios para o debate
entre as pessoas, para expor as diferentes formas de
interpretar e compreender o mundo e construir, de
forma conjunta, agdes que incorporam interesses e
medidas coletivas (ARENDT, 2010).

Para a autora, a prdtica politica realiza-se quando
os sujeitos dialogam entre si, quando hd uma
intercomunicagdo para a construgio de um novo
mundo comum para todos. Tanto a agio como
a realizacdo de discursos e debates sio condicées
indispensdveis para a organizagio politica e nio
aparecem de maneira solitdria, sendo construidas
na abrangéncia das relagdes coletivas. E o mundo
comum nio significa um conjunto de valores, normas
e regras instituidas por uma sociedade, mas sim, um
espago de entendimento entre os sujeitos, que é o

espago publico (SANCHES, 2015).

O espago privado corresponde a subjetividade e
a particularidade. Isso pressupoe que os interesses e
a¢oes fiquem sob dominio de uma dnica pessoa ou
grupo, protegidos da publicidade e da interferéncia de
terceiros. Consequentemente, no espago privado as
agoes e a palavra ndo se manifestam enquanto poder
(ARENDT, 2010; SANCHES, 2015). Entretanto,
os espacos privados podem atuar na consolidagio de
espacos publicos, de forma a viabilizar debates sobre
as temdticas coletivas ou serem a extensio desses,
ampliando as possibilidades de participacio social.

A partir dessas reflexées, considera-se que as
Organizacdes DE e PARA pessoas com deficiéncia
sdo espagos privados, porque, nio constituem arenas
plenamente abertas 2 comunidade, para o debate
de ideias e propostas. Por outro lado, os Conselhos
de Direitos da Pessoa com Deficiéncia, assim como
outros Conselhos gestores, sio espacos publicos,
pois, sdo locais onde os cidadios devem estabelecer
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relagoes de fala, escuta e agdo, a fim de construir agoes
coletivas e, principalmente, deliberar e fiscalizar a
criagdo e implantacio de politicas publicas.

Nas discussoes de Arendt, ambos os espacos sio
importantes na medida em que marcam as diferentes
experiéncias na vida em sociedade. Ademais, é possivel
dizer que a pluralidade de mecanismos participativos,
constituida pelas Organizagoes DE e PARA pessoas
com deficiéncia, Conselhos e movimentos sociais,
possibilita novos formatos na relagao entre a sociedade
civil e o Estado, de modo a constituirem-se poténcias
para o exercicio do controle social e fortalecimento
da democracia participativa.

Nesse artigo, adota-se a concepgio de controle
social na perspectiva da democracia participativa,
que implica a participagao da sociedade civil junto
ao Estado no processo de gestao publica, isto é, na
producio, implantacio, fiscalizagdo e avaliagio de
politicas publicas; na identificacio e resolugio de
problemas, demandas e necessidades sociais e no
monitoramento do repasse e uso de verbas publicas

(PEDRINIL ADAMS; SILVA, 2007).

Em consonancia com as discussoes de Gramsci
(2000), o controle social pode envolver a organizacio
e acio da sociedade civil, para que seus interesses e
necessidades sejam reconhecidos e atendidos pelo
Estado. Nesse sentido, nao hd uma contradigio entre
sociedade civil e Estado, mas, existe uma unidade e
uma relacio dialética e orginica entre ambos com
vistas ao desenvolvimento social.

A partir do pensamento de Gramsci, afirma-se que
as relacoes entre sociedade civil e Estado qualificam
o controle social em sua concepcio e pratica.

Somente a devida andlise correlata de forgas
[.] em cada momento histérico, é que vai
avaliar que classe obtém o controle social
sobre o conjunto da sociedade (CORREIA,
2009, p. 1).

No Brasil, o protagonismo das pessoas com
deficiéncia no exercicio do controle social foi registrado
durante os anos de 1979 e 1980. Inicialmente,
o0 segmento esteve junto aos demais setores da
sociedade civil, na luta pela redemocratizagao do
pais e nas discussées sobre as politicas publicas nos
setores da satide, trabalho e educacio. E em 1981,
com o estabelecimento do Ano Internacional das
Pessoas Deficientes, estas comegaram a lutar pelos
interesses e necessidades diretamente vinculados
a sua condic¢ao de deficiéncia (CRESPO, 2009;
JUNIOR; MARTINS, 2010; ROCHA et al., 2011;
BERNARDES, 2012).

Os militantes queriam abordar a deficiéncia
para além das perspectivas médica e religiosa; por

isso, passaram a requerer do Estado a construcio
e mudanga de politicas publicas e a garantia de
equiparagio de oportunidades e direitos essenciais.
Concomitantemente, buscavam a visibilidade
e inclusdo social do segmento e a conquista de
autonomia para conduzir o préprio percurso de

vida (CRESPO, 2009).

A manifestagao coletiva foi marcada pela expressiva
participagdo das pessoas com deficiéncia fisica e
visual que contribuiram para os avancos no campo
da deficiéncia a partir da criagdo de Conselhos de
Direitos das Pessoas com Deficiéncia nos trés niveis
de governo; da inser¢ao do tema “deficiéncia” na
Constitui¢io de 1988; da promulgacio da Politica
Nacional de Integracio da Pessoa Portadora de
Deficiéncia em 1989 e do aumento de debates que
visam compreender e intervir sobre a deficiéncia na
interface dos direitos humanos (FERREIRA, 2008;
JUNIOR; MARTINS, 2010; SANTOS, 2016).

O trabalho coletivo das Organizacoes nacionais
e internacionais e dos Conselhos desse segmento
resultou na proposi¢io da Convencio Internacional
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que
visa promover, proteger e assegurar o desfrute pleno
e equitativo dos direitos humanos e tem sido uma
importante referéncia para a criacio de programas
que atendam as demandas e necessidades essenciais
da populagio com deficiéncia (BRASIL, 2009;
SANTOS, 2016).

A partir desses pressupostos, o objetivo desse
artigo ¢ discutir sobre a participacio social das
pessoas com deficiéncia e o exercicio do controle
social nos espagos publico e privado, ou seja, no
Conselho Municipal e nas Organizagées DE e PARA
pessoas com deficiéncia. Considera-se a hipdtese
de que a criagao das Organizacoes e as mudangas
de valores sociais frente a deficiéncia motivaram,
e também foram influenciadas, pela participacio
social das pessoas com deficiéncia nos contextos
micro e macrossociais.

O debate sobre a participa¢do social das pessoas
com deficiéncia e o controle social exercido no
contexto de suas Organizagdes é amplo e complexo,
principalmente ao considerar que o acesso aos direitos
sociais, civis e politicos ainda nio ¢ uma realidade
concretizada na vida de muitos brasileiros, inclusive
das pessoas com deficiéncia. Por isso, com o estudo
de uma determinada realidade de participagio social
de pessoas com deficiéncia, espera-se contribuir com
a consolidagio do campo de conhecimento sobre
a deficiéncia, particularmente sobre o fomento da
participacdo social do segmento na construgio de um
mundo novo, mais sensivel a diversidade humanae
as necessidades especificas dessa pluralidade.
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2 Procedimentos Metodologicos:
A Entrada no Campo

O campo de pesquisa foi construido na cidade
de Sao Carlos-SP. Conhecida como a Capital
da Tecnologia, por reunir industrias, centros de
pesquisa e Institui¢oes de Ensino Superior, a cidade
¢ referéncia no desenvolvimento e disseminagao de
pesquisas (ASSEMBLEIA..., 2011). De acordo com
o censo de 2010, existiam 221.936 habitantes, sendo
38.808 pessoas identificadas com pelo menos uma

das deficiéncias INSTITUTO..., 2012).

A escolha desse local ¢ justificada pelo
envolvimento da pesquisadora como terapeuta
ocupacional voluntdria em uma das Organizacoes e
pela existéncia de diferentes tipos de Organizagées e
movimentos engajados tanto no desenvolvimento de
alternativas de assisténcia como na luta por direitos
(SAO CARLOS, 2014). Ademais, em alguns desses
espagos atuam importantes liderangas das primeiras
mobilizagbes municipais (iniciadas na década de
1990) e que ainda sdo representantes do segmento nas
Conferéncias Regionais e Nacional da Deficiéncia,
Sadde e Educagao.

Considerando as orientagbes de Schraiber (1995),
através de um mecanismo de indica¢do interpessoal
foram identificadas no municipio trés Organizagoes
DE pessoas com deficiéncia: Organizacio Nao
Governamental Movimento de Informagoes sobre
Deficiéncias (ONG MID), a Associacio dos Surdos
de Sao Carlos (ASSC) e a Pastoral da Inclusio; quatro
Organizagdes PARA pessoas com deficiéncia: o Grupo
de Apoio a Pais de Autistas (Grupo AMais Sao Catlos),
a Associagao Cuidando dos Cuidadores Especiais de
Sao Carlos-SP (ONG Guarda Anjo) a Associacio
de Capacitagio, Orientagao e Desenvolvimento do
Excepcional (ACORDE) e a Associagio de Pais e
Amigos dos Excepcionais de Sao Carlos-SP (APAE)
e 0 Conselho Municipal da Pessoa com Deficiéncia

(CONDEEF).

Todas essas entidades participaram da pesquisa
e seus respectivos coordenadores e/ou presidentes
responderam a uma entrevista semiestruturada, que
foi gravada em dudio e posteriormente transcrita

(MANZINI, 2004).

A escolha da entrevista semiestruturada se deve
a possibilidade do entrevistador e seu entrevistado
produzirem questdes e discursos de maneira livre.
De acordo com Manzini (2004) e May (2004) ela
¢ indicada para buscar e compreender experiéncias,
acontecimentos histdricos e histéria de vida, opinides,
concepgdes e percepgdes sobre objetos ou fatos,
expectativas e aspirages, atitudes e sentimentos.
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As entrevistas tiveram duragio média de duas
horas e aconteceram na sede das Organizagoes ou
na casa dos participantes, que assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, seguindo
os preceitos éticos de pesquisa em seres humanos.

A entrevista, mediada por um roteiro, buscou
identificar os integrantes de cada entidade, os servigos
e as acoes que desenvolviam, o publico alvo, os
objetivos, 0 acesso da comunidade a essas entidades
e a questdo da acessibilidade do espaco fisico de
suas sedes, além do histérico de sua constituicio, os
desafios enfrentados para o trabalho que realizam
e a questdo da representatividade das pessoas com
deficiéncia nesses espacos.

Também foi realizada pesquisa documental de
estatutos, atas, relatérios, cartilhas e folders produzidos
pelas entidades, assim como dos relatérios das
Conferéncias Municipais da Pessoa com Deficiéncia,
da Sadde e da Educagao e de leis e/ou projetos de lei
relacionados ao tema da deficiéncia, promulgados
em nivel municipal, estadual e nacional (MINAYO,
2010; CELLARD, 2014).

Um roteiro, previamente estruturado, permitiu
registrar a fonte documental o perfodo de sua
elaboragdo, os temas tratados, os objetivos do
documento, os autores a quem eram destinados assim
como o tipo de documento (informativo, de registro
histérico, de reivindicagio, de anilise de algum
problema ou divulgagio de eventos ou trabalhos).
Os documentos, selecionados na versio impressa
e eletronica, foram produzidos a partir do ano de
2002, por ser o ano de fundacio do CONDEF e
um importante referencial da luta por direitos da
pessoa com deficiéncia no municipio.

Por fim, também foi realizada observacao
participante (MAY, 2004) através do envolvimento
da pesquisadora em reunibes ordindrias realizadas
pelas entidades, assim como em reuni6es da equipe
técnica, do encontro de terapia assistida por animais
(Pet Terapia do Grupo AMais) e de assembleia geral
(da ASSC). A proposta da observacio foi esclarecida
no momento da entrevista e o participante, junto
com a pesquisadora, estabeleceu a melhor atividade
para ser acompanhada e registrada.

Em algumas atividades foi possivel participar mais
de uma vez, durante duas ou trés horas. A escolha
dessa metodologia de trabalho viabilizou maior
compreensdo do campo estudado e aproximacio
com as pessoas, em tempo e espacos especificos.
Portanto, ao tornar-se parte daquilo que se investiga, a
pesquisadora registrou de maneira objetiva e subjetiva
as acoes desenvolvidas, a construcio das relacoes
pessoais e a inclusdo e participagio das pessoas
com deficiéncia. A Figura 1 ilustra a participacio
em uma reuniio.
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Figura 1. A entrada no campo: observacao participante.

Fonte: foto registrada pela pesquisadora da reunido
realizada na prefeitura municipal de Sao Carlos-SP.

Um didrio de campo também possibilitou uma
descrigao analitica sobre os processos de entrevista
e observacio participante e o registro de reflexoes,
acontecimentos e relacoes estabelecidas com os
participantes, de modo a complementar a construgao

dos dados.

O processo de andlise seguiu a estratégia proposta
por Creswell (2014). De acordo com o autor, a
primeira etapa da andlise é constituida por organizagao
dos dados ¢ para tanto foram produzidos arquivos
individuais com as transcri¢oes das entrevistas e com
os dados documentais e de observagao participante.

Na segunda etapa foi realizada uma imersao na
leitura dos dados para, em seguida, construir ideias,
reflexdes, anotar conceitos chaves e, ento, iniciar
um processo de interpretacio e estabelecimento de
categorias (CRESWELL, 2014).

Através desse sistema, foram estabelecidas duas
categorias e cinco subcategorias. Nesse texto, serdo
discutidas as categorias que versam sobre a participagio
das pessoas com deficiéncia, de maneira que se
compreenda o distanciamento que existe entre o
ideal de uma democracia participativa e a realidade
vivenciada pelas Organiza¢oes De e PARA pessoas
com deficiéncia e seus integrantes.

3 A Representatividade e a
Representagio Social da
Deficiéncia: Possibilidades e
Restri¢cdes na Participagao

Todos os entrevistados deram seus depoimentos
sobre a histéria do movimento das pessoas com
deficiéncia no municipio de Sao Carlos-SP. As respostas
ofereceram fragmentos de uma trajetéria que nio
foi arquivada em documentos, mas, permanece na
memdria e nas conversas entre os novos e velhos
militantes.

Inicialmente serd apresentada uma releitura
dessa(s) trajetdria(s) em didlogo com as mobilizagoes
em Ambito nacional registradas na literatura, de
forma a identificar e compreender a participacio
social das pessoas com deficiéncia.

No Brasil, as primeiras Organizagoes que prestavam
servicos para a populagio com deficiéncia foram
criadas através das mobilizacoes sociais, lideradas
por profissionais da drea da satide e da educagao e
os familiares de pessoas com deficiéncia.

Em um cendrio de reivindicagoes, foram criadas
as Sociedades Pestalozzi (1932), as APAEs (1954)
e os centros de reabilitagao, como a Associagio de
Assisténcia 2 Crianga Defeituosa (AACD) hoje
Associagao de Assisténcia a Crianga Deficiente, criada
em 1950 e a Associagdo Brasileira Beneficente de
Reabilitagio (ABBR) criada em 1954. Como instituicoes
filantrépicas e da sociedade civil implantaram
servicos nas dreas de reabilitacdo, assisténcia social

e educagao (JUNIOR; MARTINS, 2010).

Paralelamente a esses processos, outras Associacoes
de Cegos, Surdos e de Deficientes Fisicos foram criadas
com o intuito de serem espacos de convivéncia e apoio
soliddrio entre os integrantes, jd que vivenciavam
situacoes semelhantes de exclusio social e estigma
relacionadas A deficiéncia (CRESPO, 2009; JUNIOR;
MARTINS, 2010).

Tal como no territério nacional, na cidade de
Sio Carlos-SP a APAE e a ACORDE, fundadas
em 1962 e 1988, respectivamente, também foram
resultantes da mobilizagdo de pais e familiares de
pessoas com deficiéncia em parceria com profissionais
da satde e educacio.

Ambas as Associacbes se constituiram em
importantes espagos para a assisténcia do segmento
sem, contudo, suprir todas as demandas da populagio.
Dessa forma, entre o final da década de 1980 e inicio
dos anos 1990, as familias se reuniam em suas casas,
para partilhar experiéncias e elencar propostas a
serem apresentadas aos érgdos governamentais,
principalmente, aquelas relativas & ampliacio de
assisténcia em sadde e educacio para seus filhos
com deficiéncia.

Entretanto, diante da falta de apoio da gestao
local, a mobilizagio desses familiares foi dissolvida
e cada um seguiu por si mesmo as suas batalhas,
em busca do acesso aos direitos e maior visibilidade
no contexto social.

Nesse mesmo periodo, o Brasil também foi
palco dos movimentos de outros segmentos da
sociedade civil (como, por exemplo: os estudantes,
os trabalhadores, os negros e as mulheres).
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De acordo com um dos entrevistados (um dos
primeiros militantes no municipio) e, em consonincia
com a literatura, as pessoas com deficiéncia também
estiveram engajadas nesses movimentos, que tinham
como objetivos principais: a luta pela conquista e
acesso aos direitos e pela redemocratizagio do pais.

[as mobilizagoes das pessoas com deficiéncia no
Brasil] comegaram na década de 60. Mas assim,
muito esporadicamente nas cidades [e] muito ligado
ao movimento estudantil. [...] eram pessoas que
Jfaziam parte de algum movimento ou do negro
ou do estudante ou da mulber, da igreja |[...].

Entdo, tem bastante coisa, mas tudo ligado a
um outro movimento ou religioso ou politico ou
estudantil.

Mas assim, eu posso falar pra vocé, que as entidades
DE pessoas com deficiéncia s6 passaram a existir
mesmo, depois de 81. [....] Nessa época teve o primeiro
grande movimento da pessoa com deficiéncia no
Brasil, e até foi escolhido o dia 21 de setembro
pra ser o dia nacional da luta.

A partir dali, comegou a surgir vdrias entidades
e Conselhos, Conselbos Estaduais. Os municipais
Jjd vieram um pouco depois dessa... de 84, 85
(Presidente 1).

No municipio de Sao Carlos-SP, resgatam-se os anos
de 1992 € 1993 como o perfodo de maior protagonismo
das pessoas com deficiéncia, principalmente por
meio da constitui¢do da primeira Organizagdo
DE na cidade: a Associagio dos Deficientes de Sio
Carlos (ADESC).

[...] outros deficientes que jd tinha, que publicaram
no jornal que iam se encontrar com outras pessods
deficientes e ai acabou organizando e fundando

a entidade.

[...] ela [ADESC] fez bastante coisa [...] a gente
tem o transporte acessivel e foi gragas a ela; que foi
brigar. Porque na época nio tinha nada. lanto é,
que esse transporte que leva e traz porta a porta,
em 97, foi o primeiro que teve |...] foi a entidade

que brigou, pra que tivesse esse transporte |[...].

Mercado de trabalho também ndo se falava
[...]. Entdo, a gente conseguin que vdrias pessoas
engajassem no mercado de trabalho, através da

entidade [...].

Edumgdo também, era horrivel, ndo tinha nenhuma
escola acessivel e a gente foi conseguindo alguma
coisa também nesse sentido. Entdo, acho que foi
bastante produtivo, né, nos anos 90.
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[...] tinha um grupo bacana de pessoas com
deficiéncia e familiares envolvidos, talvez foi o
melhor periodo que o deficiente jd teve em Sio
Carlos (Presidente 1).

A ADESC era um espago legitimo de participagio
e solidariedade entre os diretores e as préprias
pessoas com deficiéncia e seus familiares, que
também ajudavam na manutengio da entidade e no
desenvolvimento das a¢oes. Contudo, em razio de
problemas administrativos, a ADESC fechou suas
portas em 2002, mesmo ano de criagio do CONDEF.

Durante quatro anos, os assuntos relacionados a
pessoa com deficiéncia ficaram sob responsabilidade
do Conselho; até que em 2006, para compor esse
cendrio, a ONG MID foi fundada por esforcos de
pessoas que jd tinham participado da ADESC e
por novos individuos. E nos anos de 2011, 2012
e 2013 foram fundadas a Pastoral da Inclusio, o
Grupo Amais, a ONG Guarda Anjo e a ASSC,

respectivamente.

Desde entao, essas Organizagdes, com suas
diferentes formas de atuagio, tém desenvolvido préticas
em busca do maior acesso aos direitos das pessoas
com deficiéncia no municipio e, consequentemente,
contribuirem para manter ativo o movimento social
do segmento, o que ¢ evidenciado por uma das pessoas
entrevistadas (envolvida nos processos de assisténcia
para inclusio social das pessoas com deficiéncia):

Eu acho que é um movimento que tem se

Sfortalecido |...].

E um grupo que tem se fortalecido e tem ocupado
o seu espago (Coordenadora 1).

Outro participante (que comegou a se engajar nas
mobilizagdes no ano de 2011), ao discutir sobre a
forca dos movimentos sociais, recorda a criagao da
Secretaria Municipal das Pessoas com Deficiéncia,
como resultado do esforgo coletivo das Organizagoes:

Eu acho que estd no meio do caminho, porque
até, por exemplo: com roda essa forca que eles
[Jizeram, conseguiram essa Secretaria dos deficientes.
S6 tem oito no estado de Sao Paulo, entio, ji
¢ algo diferenciado. |...] mas que pode se fazer

muito mais, pode.

Entio, eu acho que td no meio do caminho
(Presidente 4).

Do mesmo modo, em territério nacional, também
houve um avanco na constitui¢io de Organizacoes
DE ¢ PARA, que também catalisaram o acesso aos
direitos, por meio da elaboracio de decretos, leis e
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acdes para o segmento com deficiéncia(BERNARDES,
2012; JUNIOR; MARTINS, 2010).

De acordo com Dagnino (2002) e Gohn (2013),
a criacio de Organizagoes (nos diferentes setores)
faz parte de uma nova conjuntura das mobilizagées.
Portanto, os movimentos sociais integrados pelas
pessoas com deficiéncia e seus familiares, profissionais
da satide e educacio, antes realizados nas ruas e
através da midia, foram transferidos para o plano
institucional, adquirindo uma caracteristica de atuagao
isolada, privada, com objetivos e acdes especificos.

O Grupo AMais, por exemplo, desenvolve acoes
para as pessoas com Transtorno do Espectro Autistico
e seus familiares, a ASSC abrange a populagio
com deficiéncia auditiva e a ONG Guarda Anjo
representa as familias e os cuidadores das pessoas
com qualquer tipo de deficiéncia.

As demais entidades representam todas as deficiéncias
e objetivam desenvolver acdes para todos, mas, ainda
assim, prevalece uma sobre as outras. A APAE e
ACORDE prestam servigos, principalmente, para o
segmento com deficiéncia intelectual. A ONG MID
¢ constituida, essencialmente, por individuos com
deficiéncia fisica e a Pastoral da Inclusao desenvolve
agdes com énfase na populagio com deficiéncia
fisica e auditiva.

O CONDEF, por sua vez, possui apenas
um conselheiro com deficiéncia (fisica) e outro
representante com deficiéncia visual. Alids este
ultimo segmento € o Gnico que nio tem entidade
representativa especifica no municipio, o que demarca
um isolamento da luta organizada.

Nesse contexto de institucionaliza¢io da militAncia
surge um modelo de representatividade. Assim, uma
tnica Organizagdo pode representar um determinado
grupo de pessoas. E, diante do pressuposto de que
nem todas as pessoas com deficiéncia desejam ou
podem participar dos espacos publicos e privados,
esse modelo pode ser eficaz em sua intengdo de
identificar as necessidades e interesses coletivos e
de elaborar propostas que avancem na conquista e
acesso aos direitos.

Por outro lado, a representatividade estd
relacionada ao poder dado a alguém ou a alguma
instituigao, para agir e falar em nome de outros. Em
conformidade com as discussoes de Cortes (2009),
a representatividade exercida pelas entidades pode
ser entendida como uma agio politica substantiva,
onde o agir de um individuo como porta-voz de
outras pessoas exige uma estreita relagio entre o
representante e seus representados, a fim de discutir
e identificar os interesses coletivos e 0 modo de
atuagio para alcan¢d-los.

Os diferentes tipos de deficiéncia e as formas de
vivencid-la, as condicées de vida e o contexto sécio
cultural das pessoas trazem uma complexidade para
a questio da representatividade desse segmento, pois
existe uma pluralidade de interesses, necessidades,
opinides e sentimentos, que nao podem ser expressos
com fidedignidade por terceiros. Ainda assim,
espera-se que a atividade de representar seja capaz
de contemplar as demandas e necessidades reais de
vida, despertando para uma consciéncia coletiva
sobre estes aspectos.

No campo pesquisado, notou-se que a
representatividade nao tem sido substantiva, uma
vez que a participagdo das pessoas com deficiéncia
¢ fragil ou inexistente.

Para um dos presidentes, a baixa participa¢io das
pessoas com deficiéncia atenua a for¢a do movimento:

[...] acho que se a gente pegar o Censo que fala
que Sio Carlos tem trinta e oito mil pessoas com
deficiéncia e a gente pegar as pessoas que estio
engajadas no movimento, isso nio é nada. Entio
eu acho que o movimento ndo é forte. lalvez a
gente faca barulho, mas, a gente nio tem um
movimento forte ndo (Presidente 1).

As respostas dos entrevistados e o conhecimento sobre
o modo de atua¢io das entidades também permitiram
concluir que a maioria das pessoas com deficiéncia
da comunidade nio sio consultadas no processo
de planejamento de agoes ou de reivindicacio por
direitos, principalmente no espaco das Organizagoes
PARA, lideradas por pessoas que nio possuem
deficiéncia. E, ainda que algumas entidades tenham
coordenadores com deficiéncia (como no caso da
ONG MID, CONDEF e ASSC) h4 uma autonomia
dos mesmos em relagio aos representados, na medida
em que os assuntos colocados em pauta e as agdes
executadas surgem da prépria experiéncia de vida
daquele que representa e de suposicoes sobre as
possiveis necessidades e demandas, seguindo uma
perspectiva de generalizagdo de interesses.

Nesse contexto, a nio participagio das pessoas
com deficiéncia nos espagos publicos e privados,
também demonstra a permanéncia de uma prética
assistencialista de algumas Organizages e do Conselho,
que planejam e desenvolvem agbes compensatdrias e
emergenciais para atender a populagio com deficiéncia.

Sob outro ponto de vista, as transformagoes da
sociedade e a representagdo social em torno da pessoa
com deficiéncia também influenciaram e ainda
influenciam a participagio social desse segmento.

As representagdes sociais se originam das relagoes
estabelecidas entre as pessoas ¢ da mudanca e
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coexisténcia de paradigmas, modelos, pensamentos,
conceitos e valores, e se manifestam através das
condutas e comportamentos individuais e coletivos

(MINAYO, 2010).

Nesse sentido se coloca em debate a construcao
social da deficiéncia, que teve inicio nos anos 1960
nos paises anglo-saxées (Canadd e Inglaterra) quando
pessoas com deficiéncia, como pesquisadores e
pensadores de sua realidade, passaram a questionar o
modelo biomédico de compreensao da deficiéncia, que
ao reduzi-la a impedimentos relacionados ao corpo
ou ao adoecimento desconsideram as experiéncias
e oportunidades colocadas social e historicamente
a esse grupo. Essas reflex6es dao origem a proposta
de modelo social de compreensao da deficiéncia
confrontando as limita¢oes do paradigma biomédico
e favorecendo o desenvolvimento dos estudos sobre
a deficiéncia (Disability Studies), conforme aponta

(FRANCA, 2013).

No Brasil, a construgiao do modelo social da
deficiéncia é um processo iniciado no final da
década de 1970 e comeco dos anos 1980, periodo
de intensa mobiliza¢io da sociedade civil, de
debates em defesa dos direitos com participagio
ativa das pessoas com deficiéncia (CRESPO,
2009; FRANCA, 2013). Essa defesa implicou na
reivindicac¢ao de sistemas de aten¢ao em satde
e reabilitacao publicos e de apoios a criagao,
inclusive, de casas comunitdrias mantidas pelo
setor publico tendo em vista o ndmero de pessoas
com deficiéncias institucionalizadas em servigos
de retaguarda ou asilos e manicomios (OLIVER,
1998). Essas propostas foram influenciadas pelos
debates sobre a desinstitucionalizagao® trazidos
pelos movimentos da reforma psiquidtrica e da
luta antimanicomial, iniciados nos anos 1970
também no Brasil (OLIVER; NICACIO, 1999;
MALFITANO, 2005).

E nesse cendrio que se torna mais evidente o
que Brogna (2009) indica: a deficiéncia como uma
construgao social sinaliza o estado de segregagio em
que vivem as pessoas com deficiéncia e expoe sujeitos
vulnerdveis em sua dignidade e direitos. Portanto,
nio se pode compreender a deficiéncia somente pela
presenga de impedimentos corporais e/ou lesoes;
mas, esta também deve ser vista como resultado dos
modos de vida marcados pela desigualdade e exclusio
social e considerar aspectos econdmicos, politicos e
culturais, além das questoes de acessibilidade fisica
e de comunicagao enquanto fatores determinantes
da deficiéncia.

Na sociedade atual, esse modelo de compreensao
coexiste com outras abordagens e representagoes
sociais da deficiéncia, que foram construidas ao
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longo da histéria e que interferem no cotidiano
das pessoas com deficiéncia, principalmente na
construgio de sua identidade enquanto sujeitos e
em seus processos de inclusio e participagio social.
Assim, permanecem representagdes que identificam
as pessoas com deficiéncia como seres castigados e
amaldicoados por uma divindade ou vitimas do
destino, o que resulta em agdes e comportamentos
discriminatérios e excludentes, como também
aquelas identificadas com a figura do herdi, que
deve ser modelo de superacio, inclusive, para aqueles
que nio possuem deficiéncias (ROCHA, 1990;
BROGNA, 2009).

E sob a perspectiva do paradigma biomédico
e assistencialista, por exemplo, que se sustentam
agoes e atividades que focalizam o corpo deficiente
e anormal que necessita ser tratado/reabilitado ou
separado da comunidade considerada normal pelos
padrées da sociedade. Nesse sentido, destaca-se a
forma individual de vivenciar a deficiéncia, ou seja,
hd uma preocupagio sobre os aspectos da etiologia
(adquirida ou congénita), duragdo (permanente,
progressiva ou transitoria), gravidade da deficiéncia
e da integridade das funcoes e estrutura do corpo.
Consequentemente, se constitui e fortalece uma
representacio social que reconhece a pessoa como
um ser incapaz de controlar os préprios anseios e
viver de maneira independente o que, inclusive,
pode justificar a pouca atencio que ¢ dada para
4reas da vida referentes ao trabalho,  sexualidade e
a convivéncia familiar e comunitiria (FERREIRA,

2008; BROGNA, 2009).

Sob a vertente do paradigma biomédico, as
préticas de cunho assistencialista no levam em
consideragdo a opinido ¢ interesses da pessoa com
deficiéncia, visto que esta é percebida como um
sujeito passivo e sem capacidades para decidir sobre
a propria vida e outros assuntos e como resultado a
pessoa torna-se, apenas, receptora de agdes e servigos

(ROCHA, 1990).

Muitos dos discursos produzidos pela sociedade e
por alguns representantes das pessoas com deficiéncia
sdo discriminatdrios e excludentes, quando enfatizam
somente os limites e impedimentos do corpo e
reforcam barreiras atitudinais e sécio culturais
para a participacio social. Isso também se revela
nas Organizacoes DE ¢ PARA de Sio Carlos-SP,
quando nio se dispéem a criar estratégias para
efetivar a participacio do segmento que ainda estd
excluido dos processos decisérios.

A possibilidade de participagio torna-se mais
distante quando se coloca em pauta as pessoas com
deficiéncia intelectual, o que se torna evidente na
fala de um dos entrevistados:
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E os membros que compoem o CONDEE eles
possuem algum tipo de deficiéncia? Quais sio
elas? (Pesquisadora).

1ém cadeirante, deficiente fisico e visual [...] o
intelectual pode ser que ndo consiga participar,
mas tem wm representante da familia. Alguém
dessa drea, que trabalha (Presidente 1).

Considerar a atuagio somente dos representantes
legais de pessoas com deficiéncia intelectual ou
dos profissionais das institui¢oes relacionadas a
sua assisténcia revela um posicionamento, de certa
forma preconceituoso, de alguns lideres. Também
na populacio em geral, é recorrente a ideia de que
essas pessoas sio eternas criangas que, incapazes de
tomar decisoes, agir e falar por si mesmas, nio estio
aptas a participar dos processos de reivindicacio
e de resolucdo de problemas e, por isso, devem
permanecer sob tutela e representagao de familiares,
profissionais, institui¢oes ou entidades da sociedade
civil (NEVES, 2003).

O CONDEF é um exemplo concreto desse cendrio
e, portanto, expde uma contradigio com sua fungio
de garantir aos cidadaos que sejam livres para emitir
suas ideias e contribuicoes na construgio de um
cotidiano mais acessivel e igualitdrio.

Do mesmo modo, sobretudo nas Organizagoes
PARA, hd uma falsa percepgio sobre a legitimidade
da representagdo ¢ um débil conhecimento sobre
o significado de ser representante. Assim, sob a
hegemonia do paradigma médico reabilitador, existe
uma conduta que se aproxima da visdo assistencialista
de protecio que justifica um fazer pelas pessoas com
deficiéncia e nio possibilita um fazer com elas, o
que favorece processos participativos.

Assim, pode-se considerar que a compreensao da
deficiéncia sob as perspectivas religiosa, caritativa,
médica reabilitadora e normativa reforga o estigma
da anormalidade carregado por séculos por esse
grupo, o que tem como resultado um significativo
nimero de pessoas com deficiéncia privado dos
espagos de discussao e que nio acessa todos bens e

servicos que lhes sao de direito (BROGNA, 2009).

Por isso, defende-se neste artigo o modelo
social de compreensio da deficiéncia, que, ao
considerar os fatores culturais, econdmicos e
politicos que envolvem a vida dos individuos,
permite discutir sobre as condi¢ées de segregacio
e discriminagao a que estdo sujeitas as pessoas com
deficiéncia, condi¢ées que limitam ou impedem
as possibilidades de acessar direitos e participar
ativamente nos contextos familiar, comunitdrio
e politico.

Entender a deficiéncia enquanto uma construgio
social, modifica o eixo de investigagdao sobre
as condigdes de participagdo das pessoas com
deficiéncia e os sentidos a ela atribuidos. Vai além
dos aspectos misticos e biolégicos e incorpora as
barreiras socioculturais, politicas e econdémicas
que descapacitam as pessoas com deficiéncia e as
impedem de exercer o papel de cidadas, como,
por exemplo, por sua atuagio direta nos processos
decisérios.

Assim, acredita-se que para superar os paradigmas
reducionistas e o viés assistencialista de Politicas Publicas
e Sociais, de programas e agées governamentais ¢
fundamental analisar as demandas e necessidades
dos individuos sob a dtica dos direitos e da justica
social. Além disso, ¢ preciso destacar a promogio da
participagao social nas arenas de debate, de modo
a possibilitar as discussées sobre as condicoes de
vida e o exercicio do controle social, principalmente
na construgio e execu¢io das Politicas Publicas e
avaliagdo critica das prioridades e agées do Estado
(PEDRINT; ADAMS; SILVA, 2007; FIGUEIRO,
2010).

Uma das caracteristicas das Politicas Publicas é
a “democratiza¢ao”, isto significa que devem existir
possibilidades de participagio social para seu controle
e em todas as suas instincias (planejamento, criacio,
implantacio, fiscalizacio e avaliacio) (PINHEIRO,
2003).

Na cidade de Sao Carlos-SP, o raro envolvimento
das pessoas com deficiéncia no controle das politicas
publicas e decretos estd concentrado no processo de
fiscalizagdo, isto, quando nio estio subordinadas
aos representantes ou entidades. Ainda se dd pouca
atengdo as etapas de implantacio e avaliacio das
politicas.

Essa realidade segue a conjuntura nacional, uma
vez que a criagdo de politicas publicas e sociais é
estabelecida de cima para baixo, isto é, pouco se
considera a participag¢io e contribui¢io da sociedade
civil e muitos dos problemas sociais sio considerados,
tratados e, por vezes, resolvidos como problemas de
gestao. Como efeito, os grupos sociais em situagio
de exclusio e vulnerabilidade social tendem a
permanecer como objetos de benevoléncia do Estado

(JUNQUEIRA, 2004; SANCHES, 2015).

Na pesquisa documental deste estudo, notou-se
que apenas a ONG MID e o Grupo AMais estio
envolvidos na proposicao de projetos de lei, que
possam abranger as particularidades locais diretamente
relacionadas & questio da deficiéncia. Ainda assim,
o envolvimento das pessoas com deficiéncia ou dos
membros da comunidade se concretiza por meio de
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uma consultoria e avaliagao de propostas que vém

preparadas pelos coordenadores da ONG e Grupo.

De acordo com os estudos de Pedrini, Adams
e Silva (2007) o quadro de desigualdade ¢ de
exclusdo social, que também se concretiza na baixa
participagdo nos processos politicos, econdmicos,
sociais e culturais, ¢ a realidade de 80% da populagao
mundial. O exercicio do controle social ¢ a qualidade
do mesmo dependem da democratizacao dos
espacos de representacio e, no cendrio brasileiro,
os espagos publicos e privados estao marcados pela
disputa de poder e por interesses corporativistas ou
ideolégicos, que também sao entraves no incentivo
da participagio social.

Esse entrave & participagdo acomete, particularmente,
os grupos sem acesso 4 informagio e em situagio
de vulnerabilidade e exclusdo, como o caso dos
trabalhadores rurais, dos moradores de periferias
urbanas, dos desempregados e, também, das pessoas
com deficiéncia.

Em Sio Carlos-SP, por exemplo, existem cisoes
no trabalho coletivo das Organizagoes, provocadas
pelas divergéncias de opinides, pela disputa por
maior espago, poder de decisdo e representagio
social no municipio e para conquistar recursos e
apoio governamental.

Outra particularidade do municipio estudado ¢
que a maioria das entidades se caracteriza como um
espaco privado com foco na provisio de servicos em
satde, reabilitacio, educacio e assisténcia social e
pouca representatividade no CONDEF e em outros
Conselhos setoriais. Como resultado, a comunidade
em geral e, principalmente, a populagio que
trabalha com e no campo da deficiéncia, tornam-se
susceptiveis & forma de funcionamento e organizagdo
hegemonica desses espacos, que se distanciam da
democracia participativa.

4 O Conselho Municipal
de Direitos das Pessoas
com Deficiéncia: Um
Caminho Para a Democracia
Participativa?

A maioria dos Conselhos, enquanto mecanismos
de participagio e controle social, visa o cumprimento
de uma gestdo publica descentralizada e participativa.
Esses espagos foram constituidos a partir da década
de 1990, com a promulgacio da Constituicao Federal
e como resultado dos movimentos populares, da
“crise na legitimidade das formas tradicionais
de representacio de interesses nas democracias
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liberais” e do “estimulo de agéncias internacionais
de desenvolvimento” (JUNQUEIRA, 2004; SILVA,
2007; CORTES, 2009; BRAVO; CORREIA, 2012).

O Conselho Estadual para Assuntos da Pessoa
Deficiente (CEAPcD) no estado de Sao Paulo, foi o
primeiro destinado a tratar de questées relacionadas
a deficiéncia. Criado em 1984 e composto por
representantes de érgios governamentais e das
Organizacoes DE e PARA, foi uma importante
referéncia para a expansio de outros Conselhos em
nivel municipal e paraa criagao do conselho nacional
(CRESPO, 2009). Segundo dados da Secretaria
Especial dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, até
outubro de 2017 existiam 590 Conselhos Municipais
de Pessoas com deficiéncia distribuidos no territério
brasileiro, sendo que 128 (21,7%) deles estavam
presentes no estado de Sao Paulo (BRASIL, 2017).

De acordo com a Cartilha, editada pelo Conselho
Nacional de Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CONADE) e orientadora da criagio e funcionamento
dos Conselhos de Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
estes tém como principal fungio ser um espago de
controle social na luta pelos direitos e na definigao,
fiscalizacdo e avaliacdo de politicas destinadas a esse
segmento, o que também inclui 0 acompanhamento
dos recursos financeiros, para execugio das mesmas

(CONSELHO..., 2007).
O CONDEF de Sdo Carlos-SP foi instituido por

lei em 1998, mas, passou a exercer suas atividades
somente em 2002, apds a reivindicagio de um grupo
de pessoas com deficiéncia e seus familiares junto
a0 Poder Legislativo.

Para um dos entrevistados (atuante em duas
Organizagées), a presenca do CONDEF e o
desenvolvimento de agbes em parceria com o Conselho
Estadual dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
tem contribuido para fortalecer as mobiliza¢ées e
visibilidade locais:

Entio, muitas coisas andaram acontecendo aqui
em Sio Carlos, as reunioes do estado vém pra cd.
Entdo, eu acho que com isso também melhorou
bastante (Presidente 2).

Embora o CONDEF tenha sido uma conquista
da sociedade civil e que, em sua definicao e
proposicio, se constitua em uma maneira de ampliar
a participagio social da populagio, percebe-se um
distanciamento do poder de exercer o controle social
na defesa das necessidades e demandas das pessoas
com deficiéncia. Tal afirmacio se apoia em que este
Conselho tem se configurado pela maior participagao
e representatividade dos 6rgios governamentais,
o que também influencia os processos decisdrios.
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Até o ano de 2013, o CONDEF conservou sua
caracteristica paritdria com 50% de representantes
da sociedade civil e 50% de érgaos governamentais.
Do primeiro grupo 60% eram pessoas com deficiéncia
e 40% eram representantes das Organizacoes.
De acordo com o entrevistado,

[...] os representantes do governo dentro do CONDEF
sdo as diversas secretarias: tem educacdo, saiide,
assisténcia, esporte, tem do trabalho e agora tem
a prefeitura, a da cimara e tem da Universidade
[Universidade Federal de Sao Carlos-SP]
(Presidente 1).

Desde o ano de 2015, o Conselho tem enfrentado
uma diminui¢io da participa¢do, principalmente
da sociedade civil. Algumas pessoas desistiram de
Seus cargos, outras safram sem dar justiﬁcativas e
algumas entidades fecharam suas portas. Quanto as
Organizagoes DE e PARA pessoas com deficiéncia,
apenas a APAE e a ONG MID tém representantes
conselheiros no CONDEF. O Grupo AMais, a
Pastoral da Inclusio e a ASSC compoem a denominada
cadeira cativa, isto ¢, colaboram com as discussoes e
processos decisérios, mas nao tém direito a voto no
Conselho. E a ACORDE ¢ a ONG Guarda Anjo

s40 as Unicas que nao estio engajadas nesse espago.

Além dessa questio, a sociedade civil ainda
mantém uma relagio assistencialista com as entidades
e nio compreende o CONDEF como espago para
exercicio da cidadania. Como dito anteriormente,
ainda permanece uma cultura em que se espera,
apenas, receber agoes e servicos das Organizacoes
e do Conselho. E essa, pode ser uma das possiveis
justificativas para a manutencao da atual composi¢io

do CONDEF.

E raro as familias procurarem o Conselho, ¢
quando o acessam querem solicitar equipamentos de
tecnologia assistiva (cadeira de rodas, drtese e protese,
por exemplo), portanto interpretam o CONDEF
como um provedor de suas necessidades e nio como
um espaco publico para participagao cidada.

Os Conselhos setoriais sao compreendidos como
espacos publicos, que podem promover democracia
participativa; todavia, 0 modo como funcionam e se
organizam pode criar barreiras para que se cumpra
sua finalidade.

De acordo com Tatagiba (2002) ¢ comum que nos
Conselhos os processos decisérios e o planejamento
das pautas de discussoes estejam centralizados nas
mios dos érgaos governamentais. A autora também
ressalta outros problemas de ordem organizacional e
pratica, como a falta de capacita¢io dos conselheiros,
a falha na representatividade, a dificuldade de acolher
e atender a diversidade de interesses, a manuten¢io

de padroes clientelistas na relagdo entre Estado e
sociedade e a recusa do Estado em partilhar o poder
com os demais setores sociais.

Quanto 2 falta de capacitagio dos conselheiros e
também da comunidade, se observa o desconhecimento
sobre a organizagio e o funcionamento do Conselho
e sobre os processos de criagao, planejamento,
implantacdo, fiscaliza¢io e avaliagao das politicas
publicas. Para Bégus (2007, 2009), a capacitacio
se faz necessdria, para que a participagio social seja
efetiva e para alcancar a emancipac¢io e autonomia
dos sujeitos e seus grupos.

A falha na representatividade ¢ resultante tanto
da disparidade na composicio da representagio do
setor governamental e da sociedade civil como da
inexisténcia de uma relagao de trocas (de saberes,
interesses e experiéncias, por exemplo) entre os
representantes e seus representados.

Essa falha, por sua vez, também pode ser um
obstdculo para acolher e atender demandas e
necessidades, principalmente quando nio existem
espagos especificos (féruns, reunides e assembleias)
que visam conhecer e considerar o cotidiano das
pessoas com deficiéncia, a falta ou o acesso aos
bens sociais.

Por outro lado, deve-se também considerar a
influéncia da relagao entre Estado e sociedade civil
sobre o exercicio do controle social. Bravo e Correia
(2012) apontam o contexto ditatorial e de lutas
pela redemocratiza¢io como o periodo de criagio
da ideia de cisio entre Estado e sociedade civil.
Sob uma caracteristica do pensamento liberal® sio
colocados como dois polos que se contrapéem: a
sociedade civil pertence ao lado positivo, é portadora
de interesses coletivos e assume uma caracteristica de
homogeneidade, onde nao hd divisao e disputas de
classes. O Estado, porém, situa-se no polo negativo,
onde se privilegia os interesses de uma minoria
detentora de poder econdmico e politico.

J4 no periodo pés-ditadura, diante de um novo
Estado de direito, este ganha um novo posicionamento:
o de provedor de bens e servigos para o bem-estar

da sociedade (MACHADO; MEDEIROS, 2007).

Em ambos os contextos, o controle social
exercido pela sociedade civil encontra-se fragilizado.
No primeiro caso, isto se justifica pela despolitizagao
dos movimentos populares, das organizagées e outras
entidades nio governamentais. E ilusério pensar que
este setor estd livre de posicionamentos politicos e
ideoldgicos, que acabam por criar divisoes e lutas por
beneficios particulares (BRAVO; CORREIA, 2012).

Jd nasegunda leitura, corre-se o risco de perpetuar
as prdticas paternalistas, em que a sociedade civil
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desempenha um papel passivo ao depender dos
programas e projetos desenvolvidos pelo Estado,
para atender as necessidades bdsicas e urgentes da
populacalo (MACHADO; MEDEIROS, 2007;
BRAVO; CORREIA, 2012).

Numa andlise critica, o Brasil encontra-se imerso
em uma concepgao de Estado apoiada pela corrente
neoliberal, que perpetua a divisio maniqueista
entre Estado e sociedade civil e propée a ideia do
Estado Minimo, em que prevalecem a privatizacio
e o trabalho voluntdrio das diversas entidades nio
governamentais, como complementos da agio estatal
na promogao de uma vida digna a populagio. Esse
cendrio pode influenciar o declinio, quantitativo
e qualitativo, da participagio social e politica da
sociedade civil nos diferentes espagos publicos e
sobre as estruturas sociais.

As consideragoes de Tatagiba, discutidas até
aqui, também ilustram a realidade do CONDEEF,
que nio tem se constituido como espago publico
efetivo para exercicio do controle social e tem se
caracterizado como um espago de cardter consultivo
e nio deliberativo.

Em paralelo a esta questao, identifica-se que
a pouca participagio da comunidade, somada a
desarticulagio das Organizagdes entre si e com
outros setores sociais e & conjuntura estatal (marcada
por acoes publicas compensatdrias, pela hegemonia
do capital e o baixo estimulo 2 participagio da
sociedade civil), desfazem o sentido da atuacio
coletiva e fragilizam a construgao da democracia
participativa e do exercicio do controle social
(PEDRINI; ADAMS; SILVA, 2007). Dessa forma,
conclui-se que no municipio estudado, o modo de
funcionamento e organizagao das entidades ainda
possui entraves, para que o movimento social das
pessoas com deficiéncia seja uma prética efetiva e
eficaz no cotidiano do segmento.

5 Consideragoes Finais

A pluralidade de mecanismos participativos, como
as ONGs, Associagoes, Grupos e Conselhos, assim
COmo 0s movimentos sociais organizados nas ruas,
nas institui¢oes ou no mundo digital, constitui uma
maneira de estreitar a relagio entre a sociedade civil e
o Estado e, entio, buscar solugoes para as demandas
e necessidades da populagao. Todavia, assim como
o exemplo de Sdo Carlos-SP, apenas a presenca
desses espacos nao garante a plena participacio das
pessoas com deficiéncia e to pouco o exercicio do
controle social.
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A realidade do municipio estudado corresponde a
uma perspectiva de mudanca geral dos movimentos
sociais no cendrio nacional: a escassa participacio
nio tem efetivado o controle social e nio existem
agdes concretas para promover o empoderamento
das camadas populares.

Envolver a sociedade civil no controle social
das politicas publicas e sociais é um desafio a ser
enfrentado nio somente na cidade de Sao Carlos-SP,
mas, também, em outros locais com experiéncias
semelhantes, o que exige uma mudanca de praticas,
comportamentos, padrdes e valores da comunidade e
das Organizagdes que ainda restringem a participagio,
inclusive das pessoas com deficiéncia.

Considera-se que a participagao social das pessoas
com deficiéncia, além de sofrer interferéncias do
modo como as entidades se organizam e funcionam,
estd diretamente relacionada a representagio social
da deficiéncia. As diferentes formas de conceber e
tratar a pessoa com deficiéncia interferem, positiva ou
negativamente, sobre o protagonismo desse segmento
e, também, na construgio de uma identidade pessoal.

Por outro lado, a participacio das pessoas com
deficiéncia pode ser um meio para consolidar a
ressignificagio da deficiéncia alicercada na matriz
dos direitos humanos e da cidadania. A vista disso, as
lutas organizadas coletivamente, através dos espagos
publicos e privados, podem constituir uma forma
de resisténcia as relacoes de poder excludentes e de
questionamento das formas reducionistas de tratar
e conceber a pessoa com deficiéncia.

A deficiéncia constitui-se em uma forma de ser e
estar no mundo e pertence a uma das muitas expressoes
da diversidade humana. Isto posto, as pessoas com
deficiéncia precisam estar livres das condicoes de
tutela e segregacio, terem as mesmas possibilidades
de acesso aos bens materiais e servicos e a chance
de participar na dinimica da organizagio social,
familiar e comunitdria. Para tanto, é essencial que
sejam capacitadas e tenham acesso s informagoes, de
maneira a conhecer as politicas publicas existentes,
saber dos direitos essenciais, compreender como
funciona a administragdo publica e reconhecer os
espagos publicos como instincias pertinentes para
democratizar as discussoes e decisoes referentes a
deficiéncia.
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Notas

! Esse artigo ¢ parte dos resultados da pesquisa de mestrado “Organizagées DE ¢ PARA pessoas com deficiéncia no
municipio de Sao Carlos - SP: tecendo fios de histérias, conquistas e desafios”, que contou com apoio da Coordenagao
de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da Universidade Federal de Sao Carlos, com o parecer n° 864.135.

2 A opcio por discutir a participagio social e politica considerando as reflexées de Hannah Arendt, justifica-se pela
possibilidade de um didlogo e a construgao de conhecimento que engloba as discussoes da autora sobre politica, espaco
publico e privado e a inser¢do da pessoa com deficiéncia e suas Organizagoes pode ser compreendida nesses contextos.

3 Destaca-se que a desinstitucionalizagio estd presente no contexto de luta organizada das pessoas com deficiéncia e de
ressignificagao da deficiéncia, na medida em que também possibilitou (e ainda permite) avancar nas discussoes sobre: a
participacdo social, cidadania, reabilitagao, reinser¢io social e construgao de projetos de vida do segmento (HIRDES, A.
A reforma psiquidtrica no Brasil: uma (re)visio. Ciéncia & Saiide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 14, n. 1, p. 297-305, 2009).

4 O pensamento liberal, portanto, se contrapée a visio de Gramsci sobre as relagoes entre Estado e sociedade civil. Para
esse filosofo, dentro de cada uma dessas esferas hd heterogeneidade de interesses e ideias, mas, é possivel estabelecer uma
relacdo dialética entre ambas.
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