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Esta dissertacdo € fruto de muitas historias que vivenciei, de muitas
vidas que cruzaram com a minha nesta trajetoria, em diferentes
frentes e lugares, em defesa da diversidade e dos direitos humanos. E
é a estas tantas vidas que dedico minha pesquisa. Vidas tidas como
infames, vidas que esperam mudancas, vidas cansadas de esperar,
vidas excluidas, vidas que lutam, vidas que acreditam, vidas
injusticadas, vidas discriminadas, vidas que, ainda assim, se
renovam. Ciente de que essas vidas mudaram o meu mundo e néo
consigo mudar o mundo de todas elas, dedico as inquietagcOes e as
analises aqui compartilhadas as tantas pessoas que, como eu,

sonham, buscam e vivem por dias melhores.
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“[...] com o tempo, de acordo com nosso discurso sobre as normas,
reduzimos nossas proprias normas .

(Georges Canguilhem)



RESUMO

Inserida no campo da comunicagdo, informagdo e saude, a pesquisa analisou
movimentagdes ¢ mediacdes de pessoas com deficiéncia nas seguintes conferéncias de satde
realizadas em 2011, no Brasil: 11* Conferéncia Municipal de Saude do Rio de Janeiro, 6°
Conferéncia Estadual de Satide do Rio de Janeiro e 14* Conferéncia Nacional de Saude.
Buscou-se compreender como tais pessoas, que vém se mobilizando na reivindicacao de
direitos a partir da identidade da deficiéncia, defendem a saide como um direito humano
nestes espacos publicos de multiplos discursos e mediagdes, marcados por jogos de poder. Por
meio de uma pesquisa social qualitativa e de métodos como analise documental, entrevistas e
observagdo participante, foram consideradas, sobretudo, as praticas comunicacionais de
pessoas com deficiéncia, destacando: as reivindicagdes apresentadas por elas; como
representantes de outros grupos sociais viam a participagdo delas; e em que medida as
conferéncias eram de fato participativas e acessiveis a elas. Ainda foram considerados os
relatorios de conferéncias anteriores para verificar como questdes relacionadas a deficiéncia
tém sido abordadas. Em linhas gerais, as analises apontaram que, nos trés foruns observados,
houve uma participagdo de pessoas com deficiéncia, com mais evidéncia na Conferéncia
Nacional de Satude. Apesar das restri¢des quanto a acessibilidade observadas e relatadas pelas
pessoas com deficiéncia entrevistadas, estas se movimentam em defesa de seus direitos, mas
com variagoes significantes de uma conferéncia para a outra. Assim, pessoas com deficiéncia
estdo nas conferéncias de satide, expressando-se por vozes, sinais, corpos, cadeiras de rodas
etc., de forma que suas movimentacdes e mediagdes buscam romper com a invisibilidade e

chamar atengdo as suas demandas acerca do direito a saude.

PALAVRAS-CHAVE: Comunicagao e¢ Saude. Pessoa com deficiéncia. Conferéncia de

Saude. Inclusdo. Participacao e mediacdes.



ABSTRACT

Developed in the cross-cutting areas of communication, information and health, this
research has analyzed forms of mobilization and mediation used by people with disabilities in
Brazil. Empirical data was collected in the following policy accountability health conferences
held during 2011: the 11th Health Conference of the City of Rio de Janeiro, the 6th Health
Conference the State of Rio de Janeiro; and the 14th National Health Conference. The main
aim of the study was to more fully understand how this movement, which for many years has
been mobilized and claimed rights around the identity of persons with disability identity,
advocate for health as human rights in these public spaces traversed by multiple discourses,
modalities of mediations and power games. The methodology used was fundamentally
qualitative based of instruments such as analyses of documents, interviews with key informers
and participatory observation of the conferences. The study mainly focused on the
communicative practices of persons with disabilities, as to identify their main claims. But it
has also collected information on how representatives of other social movements perceived
the participation of people with disabilities in these negotiating processes and on the enabling
or disabling conditions the conferences offered to the participation and accessibility of these
persons. The final reports of previous health conferences were also analyzed as to track how
disability related issues had been historically addressed. The study outcomes indicate that,
while a relatively significant number of persons with disabilities have participated in the
forums that were observed, their presence was larger at the National Health Conference.
Despite many accessibility barriers that existed in conferences — which were denounced by
people with disabilities interviewed by the study — these persons were able to effectively
claim their rights. Yet quite remarkable variations in terms of participation and vocality were
observed across the conferences. Lastly, the study shows that persons with disabilities are able
to express themselves through voices but also through signs, body language, wheelchairs etc.
These expressions constitute mediation strategies to breakthrough the invisibility that still

persists around disability and raw attention to claims in the realm of the right to health.

KEYWORDS: Communication and Health. People with disabilities. Health Conference.

Inclusion. Participation and mediations.
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INTRODUCAO

1. Consideracdes iniciais

A presente pesquisa, situada no campo da comunicacao, informagao e saude, analisou
as movimentacdes, mediagdes e praticas comunicacionais de pessoas com deficiéncias em
defesa do direito a saude em foruns coletivos de participagdo, representados aqui por
conferéncias de satde realizadas em 2011. O ponto de partida foi o reconhecimento da saude
como um direito humano e social, assegurado pela Constituicio Federal de 1988 para
todos/as' os/as brasileiros/as e previsto como um dever do Estado, em que a participagdo
comunitaria nas politicas publicas de saude ganha, a partir do Sistema Unico de Satde (SUS),
papel importante.

Direitos das pessoas com deficiéncia, saide coletiva, movimentos sociais e direitos
humanos s3o areas as quais venho acompanhando como profissional e ativista, o que tém
resultado em muitas inquietacdes. O interesse pelas especificidades da deficiéncia, por
exemplo, teve inicio em 2002, quando eu cursava Jornalismo na Universidade do Estado do
Rio de Janeiro (Uerj) e comecei a participar e me envolver em diferentes projetos da Escola
de Gente — Comunicagdo em Inclusdo >, uma organizagio com sede na cidade do Rio de
Janeiro e que desenvolve agdes e publicagdes na defesa de politicas publicas inclusivas.

Assim, ha praticamente 10 anos, fui formada como Agente da Inclusdo * (2002) pela

Escola de Gente e como Oficineira da Inclusdo * (2003), vivéncias que me fizeram ter
contato com discussdes sobre diversidade humana, sociedade inclusiva e principio da nao-
discriminacao. Dali em diante, a compreensao de que a diferenca era um valor humano me fez
entender que a deficiéncia e tantas outras caracteristicas sao, na verdade, parte da diversidade
humana, de forma que, pela Escola de Gente , passei a disseminar esta reflexdo para outras

pessoas e participar de diferentes foruns e atividades.

' Foi adotada linguagem de género na presente pesquisa, onde se observou que a flexdo de género era necessaria,
como apoio as estratégias para dar visibilidade a luta pela equidade entre mulheres e homens.

* A Escola de Gente — Comunicagdo em Inclusdo é uma Organizagio da Sociedade Civil de Interesse Publico
(OSCIP) criada em 2002, com a missdo de transformar politicas publicas em politicas inclusivas para que
pessoas com e sem deficiéncia exer¢am seus direitos humanos desde a infancia.

> Agente da Inclusdo é como se denominam as pessoas que passam pelos projetos Encontros da Midia Legal —
Universitarios/as pela Inclusdo, realizados pela OSCIP Escola de Gente na Uerj, desde 2002.

* Oficineiros/as da Inclusdo sdo jovens que participaram de projeto hom nimo da OSCIP Escola de Gente, em
2003, tendo sido formados/as para multiplicar o conceito de inclusdo por meio da metodologia das Oficinas
Inclusivas .
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Somadas a tais experiéncias, as minhas inquieta¢des foram mais acentuadas a partir de
tantas outras, em diferentes momentos, dos quais destaco: 1) a minha forma¢do de ensino
médio como técnica em Patologia Clinica, pela Escola Politécnica de Saude Joaquim
Venancio, da Fundagdo Oswaldo Cruz (Fiocruz), de onde veio meu interesse pela saude
coletiva; 2) a participagdo como estagiaria de comunicacdo do Laboratdrio de Pesquisas sobre
Praticas de Integralidade em Satude do Instituto de Medicina Social (Lappis/IMS) da Uerj,
possibilitando contato com pesquisadores/as, estudos e encontros de vanguarda no contexto
da saude como um direito; e 3) minha atuagdo como jornalista na Associacdo Brasileira
Interdisciplinar de AIDS (Abia), uma ONG criada pelo socidlogo Herbert de Souza, o
Betinho, ainda nos anos 1980, ¢ que atua na mobilizacdo da sociedade para enfrentar a
epidemia de HIV/AIDS, com reflexdes acerca do papel dos movimentos sociais nos processos
de formulagao de politicas publicas e defesa de direitos humanos.

Tais instituigdes me proporcionaram contato com espagos privilegiados de observagao
e andlise critica da saude coletiva no Brasil ¢ no mundo, a0 mesmo tempo em que se
perpetuava a identificagdo de uma certa invisibilidade em relagdo a pessoas com deficiéncias
nas iniciativas que desenvolviam. Deste modo, essa auséncia mais forte da interface da
deficiéncia com a saude suscitou diferentes pontos de investigagdo em potencial, a fim de
compreender as lacunas existentes e invisibilidades possiveis.

Quando falamos em pessoas com deficiéncia, estamos tratando de uma populagdo
estimada, atualmente, em mais de um bilhdo de pessoas no mundo, de acordo com dados do
Relatorio Mundial sobre Deficiéncia, elaborado pela Organizagdo Mundial de Saude e pelo
Banco Mundial (EQUIPE, 2011; WHO, 2011). J& no Brasil, dados do Censo 2010 realizado
pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) (IBGE, 2011) mostram que, hoje
em dia, sdo aproximadamente 45 milhdes de pessoas com algum tipo de deficiéncia no pais,
equivalendo a 23,901 da populagdo brasileira, embora haja criticas por parte de representantes
do movimento de pessoas com deficiéncia quanto aos procedimentos de coleta destes dados.

Para esta pesquisa, partimos da concep¢ao de que os direitos sociais, tais como 0s
direitos politicos, civis e tantos outros, fazem parte dos direitos humanos de qualquer
cidaddo/a e sdo fundamentais para se ter uma vida digna (TELLES, 1999). O direito a satde
esta entre estes direitos sociais, juntamente com o trabalho, o lazer e a educacao, e, conforme
lembra Telles, devem caber a todos os individuos igualmente, sem distingao de raca, religido,
credo politico, idade ou sexo (1999, p. 173). Embora ndo mencionado pela autora — e, como
veremos ao longo desta pesquisa, por tantos/as outros/as —, defendemos aqui que os direitos

sociais devem caber também a qualquer pessoa, independente de ter ou ndo deficiéncia.
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Afinal, como consta na Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, no artigo V, todo
ser humano tem direito a um padrdo de vida capaz de assegurar-lhe, e a sua familia, saude e
bem-estar, inclusive alimentagdo, vestuario, habitacao, cuidados médicos e 0s servigos sociais
indispensaveis... °

O que ocorre ¢ que, no cotidiano das pessoas com deficiéncias, diferentes barreiras se
evidenciam, colocando em xeque direitos que lhes s3o assegurados na condi¢do de
cidadaos/as e ratificados por legislagdes internacionais e nacionais, universais ou especificas.
Estas barreiras podem ser: 1) arquitet/ hicas — quando se referem a falta de acesso fisico, por
meio de rampas e outras adaptagdes, impedindo a autonomia e a livre circulacdo de pessoas
com deficiéncia fisica ou com mobilidade reduzida; 2) comunicacionais — quando se referem
a falta de recursos que assegurem o acesso pleno a informacdo e & comunicacao para pessoas
com deficiéncias, sobretudo sensoriais (visual e auditiva), sendo recorrente a nao
disponibilizagdo de materiais em formatos acessiveis, como em Braille, letra ampliada e em
Libras, a Lingua de sinais brasileira; e 3) atitudinais — quando se referem as atitudes de
preconceito e falta de conhecimento sobre pessoas com deficiéncia, resultando em praticas
discriminatorias que reforcam estigmas em detrimento da diversidade humana.

Lamentavelmente, estas barreiras ainda se evidenciam em diferentes areas, no Brasil e
no mundo. Sdo reflexos de insistentes praticas de normatizacdo da vida, de criacdo de
modelos de seres humanos e de estabelecimento, por exemplo, do que ¢ normal e patologico
(CANGUILHEM, 2009), como discutiremos neste estudo. Sdo reflexos do nao
reconhecimento de que, como caracteriza Hannah Arendt, a pluralidade ¢ a condi¢do da acao
humana porque somos todos iguais, isto ¢, humanos, de um modo tal que ninguém jamais ¢
igual a qualquer outro que viveu, vive e vivera (ARENDT, 2010, p. 10).

Ao mesmo tempo, tem se consolidado, desde os anos 1970, um movimento social e
politico formado em torno da identidade da deficiéncia , em defesa da pluralidade e de
direitos, colaborando, com isso, para uma maior mobilizagdo em torno das necessidades
especificas das pessoas com deficiéncia e para a ruptura de tais obstaculos e paradigmas.
Tudo isso como parte da pluralidade de identidades que marca o sujeito pés-moderno, como
diz Hall (2006), e dos novos movimentos sociais que, conforme analisa Santos (2010), nas
ultimas décadas, vém marcando as lutas politicas em paises centrais, periféricos e
semiperiféricos, protagonizadas por grupos sociais congregados por identidades, neste caso, a

deficiéncia. Tal autor considera o Brasil um pais semiperiférico, com a presenga de

5 Disponivel em http://unicrio.org.br/img/DeclU[ D HumanosVersolnternet.pdf, acessado em margo de 2011.
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movimentos em prol de diferentes causas e, neste sentido, considero para este estudo que as
movimentacdes® de pessoas com deficiéneia tm relevdncia nas dindmicas politicas,
implicando em alguns avangos em determinados setores, embora nao tenha eliminado
retrocessos e desafios.

De fato, como resultado destas movimentagdes, ¢ possivel dizer que, nos tltimos anos,
houve uma maior evidéncia das pessoas com deficiéncia, presentes em diferentes instancias
politicas do pais, ocupando féruns, o que tem contribuido para a formulag¢ao de politicas que
atendam as suas especificidades na educacdo e na saude, por exemplo. Mais recentemente, no
final de 2011, também tivemos o langamento do Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia — Viver sem Limite, pela presidenta Dilma Rousseff, com recursos destinados,
por exemplo, a garantia de acessibilidade fisica nos estadios de futebol em construcao para a
Copa do Mundo de 2014, a praticas em satde de prevencao de deficiéncias e ao acesso ao
ensino técnico e ao emprego’.

No entanto, a maior formulacdo de politicas ou de diferentes leis e decretos especificos
ndo significa dizer que estas tém saido do papel, por meio de a¢des concretas, ou muito menos
que atendam a todas as pessoas com qualquer deficiéncia, garantindo direitos numa
perspectiva inclusiva. Ha ac¢des consideradas um tanto quanto controversas e que t€ém sido
alvo de criticas, sobretudo por ndo tratarem a deficiéncia como transversal a tantos outros
aspectos da diversidade de brasileiros/as, ja que podem haver mulheres, criangas,
adolescentes, negros/as, entre outras pessoas, com deficiéncia. Sem contar com a recorrente
cobertura midiatica acerca de assuntos relacionados a pessoas com deficiéncia, com
abordagens discriminatorias que ora supervalorizam estas pessoas, as caracterizando como

especiais € que precisam superar limites; ora as subestimam, associando a deficiéncia a um
problema que as torna dignas de caridade, coitadas , reforcando estigmas de diferentes
naturezas, em detrimento de serem reconhecidas como sujeitos de direitos.

No contexto da saude, desafios de diferentes ordens sao encontrados para pessoas com
deficiéncia, desde as barreiras arquitet/ nicas nas unidades de saude, passando pela falta de
intérprete de Libras para assegurar atendimento a pessoas surdas, de materiais informativos

acessiveis, de profissionais que se considerem aptos/as a lidar com as necessidades especificas

% Como seré explicado com mais detalhes no Capitulo 2, a expressdo movimentagdes ¢ um conceito usado pelo
professor Valdir de Castro Oliveira para se referir as praticas e agdes de movimentos sociais, organizados ou
nao, em defesa de diferentes causas.

7 Vale citar que este plano tem sido alvo de muitas criticas por parte de representantes do movimento de pessoas
com deficiéncia, sendo apontado como um retrocesso, pelo tom assistencialista e em confronto com outras
praticas ja adotadas pelo governo no que diz respeito a defesa da educacdo inclusiva, por exemplo, reforcando o
ensino especial para estudantes com deficiéncia. (Cf.: NASSIF, 2011).
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dessas pessoas, até a disponibilizagdo de equipamentos, exames e equipes multidisciplinares
para tratamentos que assegurem qualidade de vida. Na pratica, o que ocorre é que esse

todos/as de brasileiros/as engloba uma diversidade de cidadaos/as, de forma que efetivar os
principios doutrindrios do SUS da universalidade, equidade e integralidade ainda ¢ um desafio
ao se formular e implementar politicas publicas de saude.

As conferéncias de saude, juntamente com os Conselhos de Saude, nas trés esferas de
governo, ¢ colegiados de gestdo nos servicos de saude, tém sido féruns participativos
estratégicos na reivindicagdo, formulacdo e avaliacdo das politicas publicas de saude,
previstos pela Lei n[18.142/90. Sao, assim, reconhecidos como espagos de participagdo em
que atores sociais podem influenciar na definicdo e na execugdo da politica de satde
(VASCONCELOS; PASCHE, 2006, p. 537).

Ao mesmo tempo, sdo espacos que reunem uma diversidade de atores sociais,
distribuidos entre os segmentos de usudrios/as, profissionais gestores/as e prestadores/as de
servigos em saude, com fluxos comunicacionais e informacionais marcados por jogos de
poder, silenciamentos ¢ disputas de interesse, por visibilidade e por reconhecimento. Deste
modo, a partir de Aratjo e Cardoso (2005, 2007) e Oliveira (2004, 2007, 2010), as
conferéncias foram consideradas por esta pesquisa como arenas politicas marcadas por
multiplos discursos, de maneira que a comunicagdo assume papel fundamental nestes
processos de jogos de poder, considerando, a partir destes/as e outros/as autores/as, que
muitos dos entraves ao reconhecimento e a inclusdo da diversidade de atores sociais e suas
demandas envolvem os fluxos comunicacionais e informacionais evidentes nestes espagos,
sobretudo se considerarmos o poder simbolico presente, nao bastando ser visto, mas também
reconhecido.

Diante destas reflexdes, algumas perguntas marcaram a delimitacdo deste estudo, entre
elas: Pessoas com deficiéncias tém participado dessas arenas politicas em salde para
apresentarem suas demandas!] Como se organizam e se comunicam em prol de suas
reivindicagdesl | O que reivindicam[| Esses espagos sdo acessiveis/ ] Que atores sociais
reivindicam o direito a satde de usudrios/as com deficiéncias] Como a participagdo e as
demandas de pessoas com deficiéncia tém sido percebidas por outros atores que defendem o
direito a satdel

A partir dessas inquietagdes, os objetivos deste estudo foram: 1) analisar as formas de
movimentagdo e mediacdo de pessoas com deficiéncia em conferéncias de satide em busca de
visibilidade e de reivindicagdo frente as suas demandas no campo da satde coletiva; 2)

verificar de que maneira estas demandas e reivindicagdes sdo apresentadas, citadas e
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incorporadas a relatorios oficiais destes foruns; 3) compreender como representantes de outros
grupos sociais presentes nestes espacos percebem a participagdo ¢ as demandas de pessoas
com deficiéncias; ¢ 4) observar em que medida os foruns coletivos de satde considerados
asseguram a acessibilidade para a participagao de pessoas com deficiéncia, conforme prevé a
legislagdo e os principios dos direitos sociais.

Para tanto, acompanhei durante 12 dias, em diferentes datas, trés conferéncias de
saude que aconteceram em 2011, sendo escolhidas uma conferéncia de cada esfera de
governo, a comegar pela 11* Conferéncia Municipal de Saude do Rio de Janeiro, realizada
entre 23 e 25 de setembro. Em seguida, foi a vez da 6* Conferéncia Estadual de Satde do Rio
de Janeiro, que aconteceu entre 24 e¢ 27 de outubro e, por fim, a 14* Conferéncia Nacional de
Saude, entre 30 de novembro e 4 de dezembro, em Brasilia. Além de observar estes encontros,
também foram levantados e analisados os relatérios finais de edigdes anteriores de cada uma
dessas conferéncias de satde, a fim de verificar de que maneira eram ali apresentadas

questdes relacionadas as pessoas com deficiéncia.

2. Estrutura da dissertacao

No Capitulo 1 do presente estudo, apresentamos um primeiro momento da
problematizacdo da temadtica, focada nas pessoas com deficiéncia, discutindo, com base em
Canguilhem (2009), Foucault (2003), Goffman (2008) entre outros, os processos de
normatizacdo da vida e o papel da ciéncia neste sentido. Conceitos como normal e
patologico sdo explorados, evidenciando a influéncia do biopoder e a producdao de

expectativas normativas que marcam a histéria das pessoas com deficiéncia por meio da
criacdo de modelos de ser humano, estereotipos e formas de discriminagdo e estigmatizagao.
Em seguida, tratamos da formagdo de movimentos identitarios, considerando Hall (2006) e
suas reflexdes sobre as identidades do sujeito pés-moderno e resgatando como se formam os
movimentos em defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia, especialmente no Brasil.
Para tanto, usamos como referéncia publicacdes de movimentos sociais € de setores
governamentais que atuam pelos direitos humanos deste grupo social. Ainda destacamos
debates relevantes acerca do modelo social e modelo médico da deficiéncia, com base em
Diniz (2010) e autores/as dos Disability studies (Estudos de deficiéncia). E, por fim,
apresentamos legislagdes nacionais e internacionais referentes as especificidades de pessoas
com deficiéncia, fazendo uma andlise de avancos e desafios para efetivacdo da garantia de

direitos e da acessibilidade, a partir de Santos (2010).
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Ja no Capitulo 2, a segunda parte da problematizacdo da tematica, enfatizamos o
direito a saude no Brasil, tratando, a partir de marcos legais e com base em Telles (1999),
Santos (2010), Pinheiro (2005, 2006), Mattos (2005), entre outros/as autores/as, das
perspectivas dos direitos sociais ¢ humanos contemplados pela Constituicao de 1988 e pelos
principios representados pelo SUS. Neste caso, principalmente no que tange a participagdo e
ao controle social, questdes foram aprofundadas com aten¢do aos espacos participativos
previstos em sua regulamentagdo, sobretudo as conferéncias de satide, que ganham destaque
no presente estudo.

Deste modo, andlises acerca dos dilemas evidenciados nestes espacos foram
consideradas, principalmente a partir de pesquisadores/as como Oliveira (2004, 2007, 2010),
Labra (2007), Guizardi (2004, 2005), Cortés (2009), entre outros/as, ressaltando os impasses
associados aos fluxos comunicacionais e informacionais e jogos de poder em curso.
Especificamente quanto aos processos de comunicacdo e informagao, recorremos aos estudos
de Araujo e Cardoso (2007), com a obra Comunica¢dao e Saude . Em relagdo a percepgao
sobre o espaco publico como campo em que as pessoas s€ movimentam para o exercicio
politico, buscamos apoio nas reflexdes de Arendt (2010) e acerca da comunicagdo como
mediagdo, em Signates (2006) e Freire (1971). As reflexdes destes/as autores/as permitiram a
compreensdo das conferéncias de salde como um espaco da politica que, se realizada
mediante multiplos fluxos comunicacionais e informacionais, permite concretizar a
participagdo e a expressdo de diferentes atores sociais e suas respectivas demandas no cenario
social.

Feitas a problematizacdo da tematica e a fundamentacdo teodrica, no Capitulo 3
reunimos detalhes sobre as escolhas e os caminhos metodologicos, explicando os referenciais
para uma pesquisa social qualitativa e multidisciplinar, do ponto de vista dos métodos
definidos para a coleta de dados. Para isso, nos apoiamos, fundamentalmente, em Minayo e
Gomes (2011) e Gaskell (2008) e também apresentamos as peculiaridades de uma pesquisa
sobre mediacoes de natureza inclusiva.

O Capitulo 4 condensa todas as andlises feitas na etapa empirica da presente pesquisa,
sendo compartilhadas, em um primeiro momento, uma contextualizacdo sobre os espagos
observados, incluindo também consideracdes e sensagdes a partir da observagdo participante.
Em um segundo momento, ganharam destaque as analises dos relatorios finais de
conferéncias anteriores e, em seguida, as falas e sinais das pessoas com e sem deficiéncia

entrevistadas, analisadas de acordo com cinco categorias: 1) Participacdo e representacao; 2)
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Demandas e reivindicag¢des; 3) Comunica¢do e informagdo; 4) Articulagdes e redes; e 5)
Acessibilidade.

Por fim, encerramos com as conclusdes, compartilhando reflexdes sobre os espacos
analisados, na tentativa de colaborar para conferéncias de saude mais inclusivas, a partir do
que foi apontado nas entrevistas, e aproximar os referenciais teoricos e o que, de fato, o

campo mostrou.
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CAPITULO 1 — Movimento de pessoas com deficiéncia e trajetéria por

direitos

“E que a sua cidadania pode ser exercida sem uma perna, sem um braco,
sem o falar... Até mesmo sem todos os sentidos ”.
(Entrevistado A2)

Problematizamos, neste capitulo, a tematica dos direitos das pessoas com deficiéncia
destacando, primeiramente, uma breve discussdo sobre a normatiza¢do da vida, considerada
aqui determinante para compreender a maneira como estas pessoas tém sido reconhecidas na
sociedade, sobretudo no campo da satide. Em seguida, resgatamos a histéria dos movimentos
de pessoas com deficiéncia no Brasil e também o debate sobre o modelo médico e o modelo
social da deficiéncia. Por fim, destacamos leis nacionais e internacionais e questdes sobre
garantia de acessibilidade para as pessoas com deficiéncia.

Antes de iniciarmos, porém, ¢ possivel dizer que ha um aumento na aparicao de
pessoas com deficiéncia na grande midia, em geral, nos ultimos anos. Tem sido mais
recorrente a presenca de pessoas com deficiéncia, por exemplo, em programas de televisdo,
filmes e matérias nos noticiarios do pais; closed caption, legendas e janela com intérprete da
Lingua de sinais brasileira (Libras) sdo alguns recursos de acessibilidade disponibilizados;
‘hibus e carros adaptados podem ser vistos nas ruas. Também sdo recorrentes os eventos
voltados para este grupo populacional, como feiras e seminarios com diferentes enfoques.
Além disso, tem aumentado o numero de organizagdes em defesa das pessoas com
deficiéncia, com institui¢des espalhadas pelo pais e pelo mundo.

Do mesmo modo, em termos de gestdo governamental, secretarias municipais e
estaduais tém sido criadas para tratar das especificidades de pessoas com deficiéncia.
Conselhos e conferéncias municipais, estaduais e nacional tém sido realizadas em defesa dos
direitos das pessoas com deficiéncia. Em ambito federal, a antes Coordenadoria Nacional para
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, criada nos anos 1980, vinculada ao Ministério
da Justica, foi elevada, em 2010, a Secretaria Nacional de Promog¢ao dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia, integrando a Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica. E
estas mudancas tém implicado na implementac¢ao de programas em diferentes setores, como o
Plano Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, o Viver sem limites, lancado em
novembro de 2011 pela presidenta Dilma Rousseff, com o objetivo de destinar recursos a

acOes estratégicas em educacgdo, trabalho, satide, assisténcia social e acessibilidade para
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pessoas com deficiéncia — embora este Plano seja visto com reserva por parte expressiva do
movimento de pessoas com deficiéncia.

No entanto, esta movimentagao, seja da sociedade, seja do Estado, ndo tém implicado
na eliminacao de preconceitos e desafios ou mesmo na garantia de pleno acesso a direitos para
pessoas com deficiéncia. Matérias continuam a ser veiculadas, geralmente, apontando a
pessoa com deficiéncia como super her6i que supera obsticulos e barreiras presentes na
sociedade. Ou como pessoas que, pela condi¢ao de deficiéncia, precisam ser mais protegidas,
o que evidencia, conforme diz Claudia Werneck, que as questdes relacionadas a deficiéncia
ainda ndo estdo no TODOS do cotidiano da midia porque ainda ndo fazem parte do TODOS
social, que exclui partes do TODO maior, a humanidade (1999, p. 39).

A questao do acesso ainda ¢ um ponto a ser transposto, mesmo que tenhamos no pais
legislacdo estipulando acessibilidade e atendimento prioritario e preferencial para pessoas
com deficiéncia, como veremos adiante. Entre as situagcdes mais corriqueiras, espagos
publicos e de uso coletivo continuam nao assegurando acessibilidade para pessoas com
deficiéncias fisicas, apresentando uma série de barreiras arquitetl hicas; estudantes com
deficiéncia continuam tendo suas matriculas recusadas em escolas comuns de ensino regular
com o argumento de que os/as professores/as ndo estdo preparados/as para recebé-los/as e
que, por isso, devem ir para escolas especiais; pessoas cegas continuam sem ter acesso a
informacgdo, por falta de livros e conteudos em formatos acessiveis e sSites desenvolvidos a
partir de parametros de acessibilidade; pessoas com deficiéncia continuam sendo vistas como

especiais ou anormais em funcdo de sua deficiéncia, em detrimento de serem
reconhecidas como cidadas de qualquer direito.

Diante disso, optamos por iniciar a nossa reflexdo com um panorama das construcdes
e classificagdes acerca dos seres humanos que os dividem conceitualmente, por exemplo, em

normais e patoldgicos , como sugerem varios/as autores/as, entre eles/as Canguilhem (2009).
Partimos do pressuposto de que a forma que estas questdes sdo percebidas influenciam e
ajudam a explicar os rumos e a intensidade das reivindica¢des das pessoas com deficiéncia e,
simultaneamente, de que maneira a sociedade as enquadra e as classifica em termos de
normalidades, patologias e estigmas. Pretendemos, assim, compreender as movimentagdes e
as lutas de pessoas com deficiéncia e como sdo percebidas por elas proprias e por outros

atores sociais.
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1.1 — Deficiéncia: entre normais, patologicos e estigmatizados

“Viver €, mesmo para uma ameba, preferir e excluir”.
(CANGUILHEM)

A histéria da humanidade ¢ marcada por instituicdes e mecanismos de poder, de
distintas naturezas, que tentaram estabelecer parametros de normalidade para a condigdo
humana, tais como a religido, a tradi¢do, o direito, a moral e a ciéncia. Recorrer a referenciais
tedricos que discutam esta ousada tentativa ajuda a compreender o que levou a formagao de
movimentos pelos direitos das pessoas com deficiéncias. Isto porque as movimentagdes deste
grupo social estdo, em grande medida, relacionadas ao fato de pessoas com deficiéncia nao
terem sido consideradas normais de acordo com padrdes hegemlhicos em diferentes
momentos e as consequéncias desta normatividade. Normatividade esta que implicou no nao
reconhecimento da multiplicidade de individuos, culturas e pensamentos, em favor de um
padrdo e que gerou — e tem gerado — situacdes de discriminagdo de pessoas com deficiéncia e
tantas outras, em variados contextos.

Em se tratando de uma pesquisa interdisciplinar no campo da comunicagao,
informacao e satde, vale recorrer a referenciais das ci€éncias médicas e bioldgicas que, a partir
da modernidade, vém sendo determinantes para o estabelecimento de normas, verdades e
regras no cotidiano das pessoas. Neste sentido, comecamos pelo filésofo Canguilhem, que
desenvolveu estudos aplicados a histéria da ciéncia, a epistemologia, e em sua tese de
doutorado prop[ s uma reflexdo sobre a relacdo entre normal e patologico , que originou o
livito O Normal e o Patologico (2009).

Entre outros aspectos, o autor problematiza a condi¢do colocada pela medicina
ocidental de ser, a partir da clinica e da terapéutica, uma técnica de instauracdo e de
restauracdo do normal. Segundo Canguilhem, o estar doente, por exemplo, passou a ser
considerado como algo fora da natureza, patoldgico, ndo-normal, um conflito com o que ele
chama de desejo normativo do homem por amar a vida (2009, p. 11). Assim, anular o
patologico se tornou mais objeto de estudo do que a satde em si para os/as estudiosos/as
desse campo e, dialogando com outros/as autores/as e citando situagdes da clinica médica, o
autor questiona essa concepcao de normal evidente na medicina. Ele descreve que um dos
sentidos aplicados ao termo normal é aquilo que ¢ como deve ser; e € normal, no sentido
mais usual da palavra, o que se encontra na maior parte dos casos de uma espécie determinada

ou o que constitui média ou o modulo de uma caracteristica mensuravel (CANGUILHEM,
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2009, p. 85). Para o autor, este termo ¢ um equivoco, na medida em que dizer que algo ¢
normal pressupde um valor atribuido por alguém em relagdo a/a outro/a ou a um fato e, chama
atencdo que, na medicina, o estado normal designa o estado habitual dos o6rgaos e,
simultaneamente, o estado ideal.

Essas reflexdes de Canguilhem sobre as praticas médicas ajudam a compreender como
se deu a constru¢do do imagindrio de que ter deficiéncia ¢ ndo ser normal. Isto porque h4d uma
visao mecanicista do organismo humano como uma maquina que, em seu estado normal, deve
funcionar perfeitamente e cujo rendimento pode ser medido. Neste caso, a doenca € o que
desorganiza e evidencia que algo ndo esta normal, de acordo com parametros instituidos pela
fisiologia — descrita pelo autor como a ciéncia do homem normal (2009, p. 83), com ideais
bioldgicos e classificagdes baseadas nas caracteristicas médias e mais frequentes de casos
observaveis. Estabelece-se, entdo, uma polaridade na dinamica da vida e uma normatividade,
tendo algumas condigdes valores negativos e outras, positivos. Assim, com base no pardmetro
generalista da fisiologia do que ¢ normal, o usual é encontrar seres humanos que falam,
andam e enxergam. A média tem seus membros inferiores e superiores funcionando e seus
sentidos também, o que contribuiu, entdo, para que a deficiéncia fosse vista como o que nao ¢é
normal, ou seja, anormal.

E, falando em anormal, o autor propde uma discussdo sobre anormal e anomalia ,a
partir da etimologia dessas palavras e de como vém sendo usadas, prevalecendo a ideia de que

anomalia ¢ o adjetivo que descreve o que nao ¢ normal quando, na verdade, considerando a
origem desses termos, anomalia ¢ um fato biologico que a ciéncia deve explicar. O anormal ,
no entanto, pressupde uma referéncia — ¢ anormal porque se estabelece o normal
(CANGUILHEM, 2009, p. 91). Citando o autor I. Geoffroy Saint-Hilaire, Canguilhem diz
que anomalia é qualquer desvio do tipo especifico ou, em outras palavras, qualquer
particularidade organica apresentada por um individuo comparado com a maioria dos
individuos de sua espécie, do seu sexo e de sua idade (2009, p. 92). Ele também diferencia
anomalia e doenga, dizendo que a doenca interrompe o curso de algo, mesmo quando crl hica,
enquanto que a anomalia ¢ constitucional, podendo transformar-se em doenca, mas nao é,
por si mesma, doenga (2009, p. 99).

No que diz respeito a deficiéncia, do ponto de vista biologico e médico, esta seria
entdo considerada uma anomalia, embora seja também vista como uma doenga para
muitos/as. No entanto, ativistas e pesquisadores/as preferem falar no modelo social da
deficiéncia, como serd aprofundado mais adiante, ndo a vendo como anomalia, muito menos

como uma doenca. Mas sim uma entre as tantas caracteristicas da diversidade humana e que
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marcam uma identidade, sobretudo porque a deficiéncia ndo € reversivel ou suscetivel a cura.
O que vai ao encontro, por sua vez, do que Canguilhem diz, lembrando mais uma vez Saint-
Hilaire, que considera incorreto falar em desordem, irregularidades ou excecdes de seres, ja
que todas as espécies sdao o que elas devem ser, apresentando da mesma forma a variedade na
unidade e a unidade na variedade (CANGUILHEM, 2009, p. 92).

Sendo assim, este estudo de Canguilhem ¢ fundamental para situar o papel da ciéncia
da vida na atividade normativa da vida e para entender o impacto das praticas cientificas no
que diz respeito a como pessoas com deficiéncia t€ém sido vistas. O que ocorre, segundo o

autor, no caso da medicina, ¢ 0 mesmo que com todas as técnicas:

[Juma atividade que tem raizes no esfor¢o espontidneo do ser vivo para
dominar o meio e organiza-lo segundo seus valores de ser vivo. [] nesse
esforco que a medicina encontra seu sentido, mesmo nao tendo encontrado,
antes, toda a lucidez critica que a tornaria infalivel. Eis por que, sem ser ela
propria uma ciéncia, a medicina utiliza os resultados de todas as ciéncias a
servigo das normas da vida. (CANGUILHEM, 2009, p. 176).

Embora, em alguns momentos, aparentem reforcar esta perspectiva polarizada do
normal e do patoldgico, as reflexdes de Canguilhem ajudam a questionar o quanto estas
classificagdes das manifestagdes da complexidade humana podem favorecer processos
discriminatorios em relacdo aos que ndo se enquadram nas normas da vida instituidas.
Negar o patoldgico, o anormal ou a anomalia e suas variagcdes, como queiram, tém sido
recorrente, ainda nos dias de hoje. Do mesmo modo, classificar ¢ uma pratica corriqueira nas
ciéncias e suas normas e dicotomias, discutidas pelo autor, ao ponto dele dizer que, mesmo
para uma ameba, viver ¢ preferir e excluir — ou seja, sempre sdo feitas escolhas, de acordo
com padrdes. E o risco estd em quem prefere ou exclui . Pensando nas politicas publicas,
por exemplo, ou nos direitos sociais € humanos, estes ndo devem ser para alguns/as, ndo cabe
a gestores/as administrar conforme suas preferéncias.

Também analisando a ciéncia e suas formas de interferéncia na sociedade, Michel
Foucault traz contribuigdes, num contexto em que contestagdes baseadas em diferentes teorias
politicas ao Estado capitalista e a seus mecanismos de regulagcdo estavam em ebulicdo no
ocidente. Foucault se faz oportuno em fun¢do da centralidade do poder em seu pensamento,
situado-o nas mais diversas relagdes, instituigdes e dindmicas sociais. Para esta pesquisa, ¢
interessante recorrer ao conceito de biopoder proposto pelo autor, ou seja, formas de
controle exercidas pela ciéncia sob a vida das pessoas, com base em normas e regras

associadas, sobretudo, ao corpo e ao saber, de maneira que quem nado se enquadra a tal norma
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instituida ¢ colocado/a @ margem, como descreve ao relatar A vida dos homens infames
(2003) e em outras obras. Mais uma vez, diferentes mecanismos de poder tentam normatizar a
vida, regular e controlar corpos € mentes e, a partir disso, reafirmar o poder, criando espagos
para que pessoas infames fossem isoladas e submetidas a tratamento terapéutico. O autor
descobriu estas vidas a partir da andlise de arquivos de internamento da policia e das cartas
régias com ordem de prisao, por exemplo.

Em Microfisica do poder (2003) e em outros estudos, Foucault observa que, antes
do século [IVIII, quando a loucura era vista como um erro ou uma ilusao, a recomendagao
terapéutica era tratar as pessoas loucas, entre outras maneiras, a partir do contato com a
natureza ¢ as prescricdes dadas pelos médicos eram de preferéncia a viagem, o repouso, o
passeio, o retiro, o corte com o mundo vao e artificial da cidade (2003, p. 69). No entanto, j&
no século [I[], a loucura € percebida menos com relagdo ao erro ¢ mais como um desvio da
conduta regular e normal dos seres humanos, e a pratica do internamento surge para tratar a
desordem no agir, em prol da volta as condutas regulares. O médico ¢ o mestre da loucura e
com o poder do saber cientifico que detém pode dizer a verdade da doenga pelo saber que
dela tem, e aquele que pode produzir a doenga em sua verdade e submeté la, na realidade,
pelo poder que sua vontade exerce sobre o proprio doente (FOUCAULT, 2003, p. 70).

As reflexdes de Foucault quanto ao impacto do poder-saber médico nas vidas
singulares, tornadas, por ndo sei quais acasos, estranhos poemas , ou ainda vidas breves,
encontradas por acaso em livros e documentos , ajudam a pensar na interferéncia do poder
cientifico na sociedade € no qudo cruel pode ser essa definigdo de formas de gente como
padrdo. Ele tomou conhecimento das vidas singulares descritas nos registros que pesquisou,
mas que, do contrario, cairiam no esquecimento, se tornariam cinzas, como descreve.

Do poder das defini¢des que decorrem do saber cientifico vem a padronizacdo, a
classificagdo e formas de violéncia e discrimina¢do, como descreve o autor, que isolam e
tornam vidas reais histéria minascula dessas existéncias . Deste modo, Foucault da
evidéncia, nos registros levantados, a vidas que poderiam ser eternamente invisiveis ou
esquecidas como uma lenda dos homens obscuros (2003, p. 208), por ndo serem
consideradas normais . Assim, pessoas com deficiéncia, em fungdo do seu corpo com
impedimentos ou sentidos fora do modelo hegem/[ hico, poderiam ser vidas infames passiveis
de se tornarem cinzas ; ou vidas singulares tornadas estranhos poemas (FOUCAULT, 2003,
p. 204).

Do ponto de vista da comunicacdo e da informagao, estes documentos analisados por

Foucault remetem a importancia do registro, dos discursos e do arquivo para dar visibilidade a
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coisas, fatos e pessoas. Ou seja, sdo enunciados sobre 0 homem que o tornam existente, de
acordo com a materialidade de tais informagdes. Nesta linha, Bernd Frohmann (2008) vai
falar do papel dos enunciados cientificos ¢ da materializacdo da informagao na criagdo de
tipos e categorias que dao visibilidade e existéncia a quem foi categorizado. Ele cita o autor
Ian Hacking que considera, em seu estudo sobre invengdo de pessoas, que na medida em que
a documentacdo gera informacgao sobre algo, ela possibilita a invenc¢do deste algo. Frohmann
exemplifica com um caso citado por Hacking que ocorreu nos Estados Unidos, em que,
quando se tirou do Manual Diagnostico dos Transtornos Mentais da Associacao Psiquiatrica
Americana a categoria Transtorno de Multiplas Personalidades , pessoas até entdo
classificadas com tal doenca se articularam solicitando a reinser¢do desta neste documento.
Isto porque, no caso delas, a remocao desta categoria implicou em menos acesso a assisténcia,
por parte do Estado, para garantir o tratamento necessario.

No entanto, a0 mesmo tempo em que estas categorias podem representar visibilidade,
como no caso acima citado, podem ter efeito contrario, reforcando discriminagdes, exclusoes
e estigmas em relacdo aos/as que ndo estdo enquadrados/as ou em fungdo de determinadas
classificagdes — ou seja, invisibilidade. Barry Allen (2005), autor do campo dos Disability
studies® (Estudos de deficiéncia), aponta para os riscos possiveis de discriminagdo decorrentes
destes nominalismos . Para Allen, Foucault ¢ o primeiro pensador a descrever como as
diferencas entre as pessoas se tornam marcas de poder e o papel da biomedicina na
confirmagdo destas diferencas a partir de seus enunciados, citando a discussdo sobre
perversdes sexuais em Historia da Sexualidade que, nomeadas pela medicina como um
desvio, precisavam ser curadas. Como lembra Allen, s6 sdo consideradas desvios porque
foram nominalizadas (em menc¢dao aos nominalismos ) a partir de uma referéncia. Da
mesma forma, ele associa que a deficiéncia tem uma conotagdo negativa a partir de
nominalismos baseados na normatividade cientifica que a classifica como um impairment
(lesdo) ou uma abnormality (anormalidade), sendo ambas construgdes sociais. Para tal autor,

nenhuma ciéncia pode prescritivamente definir uma vida como normal ou saudavel. Nao ha
fatos objetivos sobre que condig¢des sdo corporalmente vitais ou normais e o que ¢ saudavel ou

doente ° (ALLEN, 2005, p. 96).
O aspecto discriminatorio da normatizagdo, dos nominalismos e das classificagdes

também ¢ determinante na constru¢do de estigmas. Pelas reflexdes propostas por Erving

¥ Trata-se de um campo de estudos sobre deficiéncia que tem se consolidado, sobretudo em paises anglo-
sax[nicos, tendo como estudiosas pessoas com deficiéncias, familiares e interessados/as em compreender a
deficiéncia nas mais diversas perspectivas e interfaces.

? Livre tradugdo da autora.
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Goffman (2008) acerca da relagdo entre identidade e estigma, tal autor € recorrentemente
citado no campo dos Disability studies e estigmas construidos em torno da pessoa que tem
alguma deficiéncia foram, inclusive, estudados por ele, como no caso de pessoas cegas e com
transtornos mentais. Embora com algumas ressalvas quanto a maneira como Goffman conduz
suas consideragdes acerca de estigma, ora aparentando reforcar que hd dicotomias dos/as
normais ¢ dos/as anormais, ora que ha aqueles/as diferentes, com defeitos e imperfei¢des, vale
recorrer ao autor para compreender as reagdoes diante do que ndo € usual ou em acordo com
padrdes. Ele diz que a sociedade estabelece os meios de categorizar as pessoas conforme
atributos que considera comuns e naturais para os membros destas categorias, de forma que os
ambientes sociais estabelecem as categorias de pessoas que t€ém probabilidade de serem neles
encontradas (GOFFMAN, 2008, pp. 12-13).

Estes atributos sdo denominados de identidade social, de maneira que geram o que
Goffman descreve como expectativas normativas , ou seja, como o individuo daquela
categoria deve ser. Do contrario, ¢ uma pessoa estragada e diminuida — estd formado o
estigma. No entanto, o autor vai descrever que existem a identidade social virtual e a
identidade social real, sendo a primeira aquela que ¢ imputada a pessoa e a segunda a que o
individuo realmente possui. Ele vai dizer, neste sentido, que os/as que nao se afastam das

expectativas normativas sdo os normais e que s6 ha estigma porque ha expectativas:

As atitudes que nds, normais, temos com uma pessoa com um estigma, € 0s
atos que empreendemos em relagdo a ela sdo bem conhecidos na medida em
que sdo as respostas que a acgdo social benevolente tenta suavizar e
melhorar. Por definicdo, é claro, acreditamos que alguém com um estigma
ndo seja completamente humano. Com base nisso, fazemos varios tipos de
discriminag0es, através das quais efetivamente, e muitas vezes, sem pensar,
reduzimos suas chances de vida. (GOFFMAN, 2008, pp. 14-15).

Essa expectativa normativa descrita por Goffman estd diretamente relacionada as
reflexdes de Canguilhem e Foucault, de maneira que podemos pensar no papel de diferentes
instituicdes de poder para o estabelecimento de padrdes de ser humano, no caso, a propria
ciéncia, conforme descrevem tais autores. Assim como na tese de Canguilhem o qué estava
fora do padrao de normalidade era patoldgico , e Foucault vai falar na vida de homens
infames em manic/mios e prisdes por conta da loucura, Goffman descreve o estigma como
um atributo profundamente depreciativo (2008, p. 13). Entre as classificagdes de estigma,
descreve que ha as abominacdes do corpo, em referéncia as deformidades fisicas, o que esta
relacionado diretamente a pessoas com deficiéncia fisica, por exemplo. Em geral, numa

sociedade que ndo reconhece a diversidade e se prende a padrdes, as atitudes em relagdo a
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pessoa estigmatizada presumem a ideia de que estas ndo sdo completamente humanas, que
suas caracteristicas a inferiorizam e, conforme Goffman lembra, varios tipos de discriminagdo
sao cometidos e termos especificos sdo criados com este teor, tais como aleijado, bastardo e
retardado.

Mais do que entender os estigmas, para esta pesquisa fica o impacto destes e dessa
expectativa normativa da vida, digamos, na formacdo da identidade social em torno da
deficiéncia. Isto porque, ao longo dos anos, a deficiéncia foi vista de diferentes formas,
recebeu diferentes designagdes, muitas pejorativas e excludentes, de acordo com diferentes
momentos. Foram consideradas, por exemplo, aberragdes, castigo divino para pais ¢ maes
pecadoras, monstruosidades. Do mesmo modo, foram chamadas, entre outros termos de

portadoras de necessidades especiais , excepcionais , portadoras de deficiéncia ,

anjinhos de Deus e que, por tanto, precisavam de mais cuidado e atencdo. Por tras dessas
expressoes, visiveis ainda na legislagdo brasileira e em documentos oficiais, ¢ possivel
identificar diferentes estigmas, bem como a forte influéncia dos padrdes de normatividade que
aqui discutimos. Como podem ver, nesta pesquisa, adotamos o uso de pessoas com
deficiéncia , recomendado pelos movimentos de pessoas com deficiéncia, em geral, ndo como
pratica politicamente correta, mas para evitar a reproducao de estigmas sobre os quais foram
falados aqui.

O fato ¢ que, nas ultimas décadas, movimenta¢des em defesa do direito da pessoa com
deficiéncia vém ganhando forga globalmente. Isto ¢ um reflexo da crise de identidade que
marca a pés-modernidade, como analisa Stuart Hall (2006), em que velhas identidades até
entdo estabilizadas na modernidade entram em declinio, surgindo tantas novas apoOs terem
fragmentado o individuo moderno, antes visto como sujeito unificado. De acordo com Hall,
este processo de mudanga abala os quadros de referéncias que antes davam ancoragem aos
individuos no mundo social, desestabilizando estes padrdes outrora instituidos (2006, p. 7). A
histéria do movimento pelos direitos das pessoas com deficiéncia surge neste processo de
abalos aos referenciais classicos de identidades, em defesa de tantos outros e, para a presente

pesquisa, compreenderemos a seguir como surgiu esta mobilizagdo, especialmente no Brasil.

1.2 — A formacio de movimentos identitarios de pessoas deficiéncia

“A preocupacgdo com a identidade ndo ¢, obviamente, nova. Podemos dizer
até que a modernidade nasce dela e com ela”.
(SANTOS)
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Como consequéncia, sobretudo, da normatizagdo da vida discutida anteriormente,
pessoas com deficiéncia, por um longo periodo, foram submetidas a diferentes praticas de
exclusdo, sendo impedidas de participar das varias esferas da vida em comunidade. De acordo
com Rocha (2009, p. 127), a constitui¢do da ideia de que as pessoas com deficiéncia tém
direitos sociais, que ndo estdo estritamente atrelados ao paternalismo e a tutela, € recente na
historia, decorrendo de meados do século [1[], apds a Segunda Guerra Mundial. Em ambito
global, movimentos sociais pelos direitos das pessoas com deficiéncia surgem nos anos 1960,
num contexto politico marcado por reivindicacdes de diferentes segmentos populacionais em
situacdo de vulnerabilidade, tais como grupos pela igualdade étnico-racial, pelos direitos das
mulheres e pela liberdade de orientagdo sexual — eram as denominadas minorias que, na
pratica, em nada tinham de menor, representando parcela expressiva da populagdo. Ganhava,
entdo, evidéncia o orgulho: de ser gay, mulher, negro/a e, embora menos citado, de ter
deficiéncia.

As primeiras organizagdes ¢ mobilizag¢des relacionadas a deficiéncia surgem em paises
anglo-saxodes, sobretudo nos Estados Unidos, a partir da criacdo dos Centros de Vida
Independente (CVI), sendo a primeira unidade criada na Califérnia, em 1972, em defesa de
que pessoas com deficiéncia tivessem o direito de viver em comunidade, com dignidade, e da
eliminagdo de barreiras arquitet(nicas € no transporte que impediam que tivessem uma vida
digna, com acesso a diferentes espacos e autonomia. Além disso, este movimento se opunha a
exclusdo, a discriminagdo e a estigmas cristalizados de que ter uma deficiéncia ¢ estar
permanentemente doente, mostrando que a deficiéncia ¢, na verdade, uma manifestacdo da
pluralidade humana, usando um conceito de Arendt'® (2010), e nio uma anormalidade, um
fardo que ha faz ficar reclusa. Os/as ativistas se opunham ao modelo médico da deficiéncia,
que a definia como um impedimento, uma doenga, evidenciando haver um modelo social,
como sera aprofundado adiante.

Nesta ocasido, havia uma maior mobiliza¢do por reivindicagdes entre pessoas com
deficiéncias fisicas, e, aos poucos, pessoas com deficiéncias sensoriais, intelectuais e
transtornos mentais também foram se movimentando em defesa as suas especificidades. Uma
série de marcos legais, entdo, passou a ser adotada em diferentes paises, tais como os Atos
norte-americanos de reabilitagdo e educacdo para a pessoa com deficiéncia , ainda nos anos

1970. J4 em 1981, a Organizacao das Nagdes Unidas (ONU) instituiu aquele como o Ano

' Como j4 citamos, Arendt (2010, p. 10) vai dizer que A pluralidade ¢ a condi¢io da ag¢do humana porque
somos todos iguais, isto ¢, humanos, de um modo tal que ninguém jamais é igual a qualquer outro que viveu,
vive e vivera .
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Internacional da Pessoa com Deficiéncia, o que resultou na formulagdo, em dezembro de
1982, do Programa Mundial de A¢ado para Pessoas com Deficiéncia, pela Assembleia Geral da
ONU.

Esta movimentacdo das pessoas com deficiéncia em torno de sua identidade esta
situada na andlise de Hall (2006) acerca da identidade cultural na pds-modernidade. Ele vai
dizer que, para os/as tedricos/as que consideraram que as identidades modernas entraram em
colapso, uma mudanca estrutural transformou as sociedades no final do século [,
fragmentando as paisagens culturais, de classe, género, sexualidade, etnia, raca e
nacionalidade. No entanto, ¢ interessante observar que, em nenhum momento, ao descrever e
analisar os diferentes movimentos sociais em ebuli¢do, Hall trata das pessoas com deficiéncia.

Ele diz, por exemplo:

Cada movimento apelava para a identidade social de seus sustentadores.
Assim, o feminismo apelava as mulheres, a politica sexual aos gays e
lésbicas, as lutas raciais aos negros, o movimento antibelicista aos
pacifistas, e assim por diante. Isso constitui o nascimento historico do que
veio a ser conhecido como a politica de identidade — uma identidade para
cada movimento. (2006, p. 45).

Ou seja, os proprios estudos sobre identidade sdo marcados por uma invisibilidade em
relacdo a pessoa com deficiéncia, e romper com este ciclo ¢ um dos desafios presentes na
trajetoria desse movimento, em diferentes setores, tanto no desenvolvimento de pesquisas,
quanto na garantia de direitos e implementacao de politicas publicas. Mas, antes de avangar,
cabe recorrer a Hall, mais uma vez, para nos aprofundarmos no que estamos chamando de
identidade. De acordo com o autor, em suas analises sobre as mudancgas acerca da identidade,
¢ possivel identificar trés concepcdes de identidade, conforme os seguintes sujeitos: do
iluminismo, socioldgico e poés-moderno.

Para Hall, a identidade do sujeito do iluminismo era baseada numa concepcao da
pessoa humana como um individuo totalmente centrado, unificado, dotado das capacidades de
razao, cujo centro consistia num mundo interior que emergia e seguia com o sujeito para todo
sempre — continuo e idéntico ao longo de sua existéncia. O centro essencial do eu era a
identidade de uma pessoa, sendo uma concepg¢ao muito individualista do sujeito.

Ja& no sujeito socioldgico, o autor diz que a identidade reflete a complexidade do
mundo moderno. Havia uma consciéncia de que o nucleo interior ndo era aut'homo e auto-
suficiente, mas formado na relacdo com outras pessoas, com uma concepg¢ao interativa da

identidade e do eu. Para esta concepgdo, a identidade ¢ formulada na interagdo entre o eu e a
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sociedade, ndo tendo o sujeito um nucleo ou esséncia interior, sendo modificado num didlogo
continuo com os mundos exteriores e as identidades desse mundo.

Por fim, o sujeito pds-moderno ¢ descrito por Hall como aquele que ndao tem uma
identidade fixa, essencial ou permanente. A identidade se torna uma celebragio movel.
Formada e transformada continuamente, sendo definida historicamente e ndo biologicamente.
O sujeito assume identidades diferentes, inclusive com identidades contraditérias, em
diferentes dire¢oes, de maneira que Hall vai considerar que a identidade plenamente
unificada, completa, segura e coerente ¢ uma fantasia.

Hall ainda destaca, com base em outros estudos, o impacto da globalizagdo e das
novas tecnologias de informagao e comunicacgao neste processo de mudanca de concepgao de
identidades. Ele caracteriza as sociedades modernas como, por definicdo, de mudangas
constantes, rapidas e permanentes. Citando Anthony Giddens (HALL, 2006, p. 15), que
considera que, na medida em que areas diferentes do globo sdo postas em interconexao umas
com as outras, ondas de transformagao social atingem virtualmente toda a superficie da terra,
Hall ressalta que esta aproximagdao colaborou para desarticular identidades estaveis no
passado, afetando as identidades culturais e nacionais.

Isto se evidencia na formagao dos movimentos em torno da identidade da deficiéncia,
Ja que, de fato, estes se constituiram a partir da aproximacao de ativistas de diferentes regides
do mundo, do contato com iniciativas em defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia em
realidades distintas. A troca de experiéncias e vivéncias, bem como das formas de
organiza¢do possiveis a partir de processos globalizados, de intercambio, de redes,
propiciaram uma ampliacdo do reconhecimento da deficiéncia como uma identidade cultural

e, a partir dai, o movimento ganhou espaco em diferentes paises, como no Brasil.

1.2.1 — Os movimentos de pessoas com deficiéncia no Brasil

No que diz respeito ao contexto brasileiro, de acordo com a publicagdo Historia do
Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia no Brasil , lancada em 2010 pela Secretaria
Nacional de Promog¢ao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Secretaria de Direitos
Humanos da Presidéncia da Republica (SNPD/SDH/PR), nas tltimas décadas, as pessoas com
deficiéncia tém obtido mais visibilidade e conquistado mais espagos, como resultado da maior
articulacdo politica em defesa de direitos e do combate a discriminagao.

Do ponto de vista académico, ¢ possivel encontrar estudos em areas como a

psicologia, a educacao e a saude e vale acrescentar que, em nivel internacional, o campo dos
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Disability studies tem se consolidado, tendo como estudiosos/as pessoas com deficiéncias,
familiares e interessados/as em compreender a deficiéncia nas mais diversas perspectivas e
interfaces. No entanto, conforme observa Débora Diniz'' a partir de levantamento que fez, no
Brasil, ainda h& poucos estudos na area das ciéncias humanas, de forma que a deficiéncia
ainda ndo ¢ reconhecida, em geral, por cientistas desse campo como uma maneira de
estratificacdo do corpo, do modo que ja acontece, por exemplo, com questdes da sexualidade.

Por um viés politico, para além da reivindicacdo de seus direitos, pessoas com
deficiéncia t€ém se manifestado em oposi¢ao as restrigdes que decorrem da excessiva tutela da
familia e de institui¢cdes, que as impedia de participar de espagos e decisdes de seu interesse.
Assim, a partir do final dos anos 1970, o movimento surgiu no pais, no contexto de abertura
politica e da organizacdo de novos movimentos sociais com variadas causas (negros/as,
mulheres, indigenas, trabalhadores/as, sem-terra etc.), atuando como agente de sua historia, de
forma que um lema difundido internacionalmente passou a ser adotado: Nada sobre nos sem
nés (BRASIL, 2010, p. 19).

Entretanto, antes deste periodo, era possivel identificar no pais agdes voltadas para
pessoas com deficiéncia, de forma que o livro em questdo (BRASIL, 2010) resgata iniciativas
dos séculos (111 e [J[], como a criagdo na América Latina do Instituto Imperial dos Meninos
Cegos (atual Instituto Benjamin Constant) e do Imperial Instituto dos Surdos-Mudos (atual
Instituto Nacional de Educacdo dos Surdos). Tais instituicdes foram criadas pelo Estado, no
século I[], e contemplavam respectivamente apenas cegos/as e surdos/as, e estavam sediadas
na capital do Império, no Rio de Janeiro. No século seguinte, a sociedade civil criou
organizagoes de assisténcia educacional e de satide para pessoas com deficiéncias intelectuais,
surgindo as Sociedades Pestalozzi (1932) e as Associagdes dos Pais ¢ Amigos dos
Excepcionais, as Apaes (1954), e também centros de reabilitagdo, como a Associacdao
Brasileira Beneficente de Reabilitacio (ABBR).

A publicagdo da SNPD/SDH/PR apresenta como primeira representagao nacional das
pessoas com deficiéncia a Coalizdo Pro-Federacdo Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes, reunindo, no inicio dos anos 1980, grupos diversos, formados por pessoas cegas,
surdas, deficientes fisicas e com hanseniase. Porém, as especificidades de cada deficiéncia
geraram tensdes dentro dessa Coalizdo e se optou pela criacdo de federagdes nacionais por

tipo de deficiéncia, como se tem ainda hoje.

" Informagdo apresentada por Débora Diniz durante o Workshop sobre Disability Studies, realizado em 24 de
maio de 2011, no Instituto de Medicina Social, da Universidade do Estado do Rio de Janeiro.
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Diversas estratégias de luta para reivindicar igualdade de oportunidades e garantias de
direitos foram adotadas pelo movimento de pessoas com deficiéncias, tais como a realizagdo
de encontros nacionais ¢ internacionais e iniciativas globais da ONU para dar visibilidade ao
tema, por meio da estipulagdao de datas simbdlicas, entre elas, a celebragdo, desde 1992, de 3
de dezembro como o Dia Internacional da Pessoa com Deficiéncia.

Essa atmosfera de mobilizagdo culminou numa participagdo ativa desse grupo na
Assembleia Nacional Constituinte de 1988 e, entre as principais reivindicagdes, estava a
retirada das pessoas com deficiéncias das pautas de tutelas especiais, a fim de que seus
direitos fossem garantidos juntamente com os das demais pessoas, para que a deficiéncia
passasse a ser considerada transversal no texto constitucional. No entanto, as propostas do
movimento nao foram incluidas da forma esperada na fase da sistematizagdo da Constituigao,
e foi preparado um projeto de Emenda Popular. Depois de sucessivas negociagdes, foi
possivel garantir, na Constituicdo Federal de 1988, conteudo em que pessoas com deficiéncia
eram reconhecidas como cidadas, de acordo com os principios de igualdade, mas ainda foram
feitas ressalvas ao contetido final por alguns/as ativistas.

Wederson Santos (2010) descreve que a articulagdo de diversos movimentos sociais €
a pressao social exercida durante a Constituinte deixaram o tema da deficiéncia em destaque,
0 que resultou em um texto constitucional avangado no tocante aos direitos das pessoas com
deficiéncia (p. 123). E, assim, a partir da década de 1980, outras tantas iniciativas surgiram
no sentido de fortalecer o movimento de pessoas com deficiéncia, com agdes desenvolvidas
pelo Estado, pela sociedade civil, por parcerias intersetoriais e também uma maior articulagao
e participagdo de pessoas com deficiéncias em foruns diversos.

Como dito inicialmente neste capitulo, secretarias municipais e estaduais, bem como
orgdos federais e politicas especificas para pessoas com deficiéncia, vém sendo
implementadas. Além disso, a aprovacdo de leis nacionais e internacionais em defesa de
direitos tém originado importantes marcos normativos a fim de que a deficiéncia ndo seja
mais tema de responsabilidade individual, mas da justica social, como veremos a seguir.
Foram também criados conselhos nas trés instancias para acompanhar e avaliar o
desenvolvimento das politicas para inclusdo da pessoa com deficiéncia e, no caso, a instancia
federal ¢ o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia (Conade), um
orgao superior de deliberacdo colegiada ligado a Secretaria Especial de Direitos Humanos da

Presidéncia da Republica. Cabe a tal 6rgdo monitorar também as politicas setoriais de
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educacdo, saude, trabalho, assisténcia social, transporte, cultura, turismo, desporto, lazer e
politica urbana dirigidos a esse grupo social 2.

No mais, dentro das dinamicas de participagdo e controle social que caracterizam os
processos politicos no Brasil, reunindo diferentes setores da sociedade (governo e sociedade
civil) para analisar, debater e propor politicas, ja houve duas edigdes da Conferéncia Nacional
dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, tendo acontecido respectivamente em 2006 e 2008,
em Brasilia. A primeira foi realizada entre 12 e 15 de maio de 2006, com o tema

Acessibilidade: vocé também tem compromisso , ¢ a segunda de 1 a 4 de dezembro de 2008
e abordou a tematica Inclusdo, participagdo e desenvolvimento: um novo jeito de avangar ,
ambas com o proposito maior de analisar os obstaculos e os avancos da politica nacional
voltada para assegurar direitos as pessoas com deficiéncia no pais.

No entanto, como bem lembra Diniz (2010), se, por um lado, as reivindicagdes das
pessoas com deficiéncias sdo demandas na esfera dos direitos, por outro, uma vida sem
discriminacao ainda estd longe de ser uma conquista compartilhada entre todas elas. A autora
ressalta os desafios langados a partir da desigualdade pelo corpo que decorre da deficiéncia e
que ainda marca a legislagdo, por exemplo, quando o Cddigo Civil Brasileiro estabelece que
pessoas com transtornos mentais ndo tém o direito ao casamento se possuirem impedimentos
intelectuais graves. Ou seja, o direito humano de viver livre de discrimina¢do ainda ¢ um
desafio neste contexto, assim como o direito constitucional de ndo ser discriminado pelo
corpo.

E, mais uma vez, a institui¢do de padrdes de ser humano vem colaborando para que
desafios, de diferentes ordens, aumentem e se transformem em processos discriminatorios e
excludentes, ainda que tantos espagos de debate e controle social venham surgindo. Ha
barreiras de ordem atitudinal, por exemplo, que ainda sdo sustentadas e influenciadas pelos
quadros referenciais de normatizagdo, mesmo que, como diz Hall, estes tenham se

desestabilizado nos ultimos tempos.
1.2.2 — Modelo social e modelo médico da deficiéncia
Um outro aspecto a ser explorado diz respeito as abordagens da deficiéncia pelo

movimento social, pelas politicas publicas e por outros setores, influenciadas diretamente por

estes referenciais de normalidade e identidades discutidos anteriormente. Com base em

"2 Mais informagdes em CONADE, 2011.
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autores/as vinculados/as ao Disability studies e em ativistas, é possivel observar que, em
oposi¢cdo ao modelo biomédico que, a partir das expectativas normativas da vida, como diz
Goffman, tentou estabelecer um padrdao de ser humano normal, tém se consolidado um
modelo social da deficiéncia, marcando também a atuacdo deste movimento identitario.
Grosso modo, a deficiéncia vista pelo viés do modelo médico ¢ marcada por impedimentos
corporais associados a uma doenca causal que, por conseguinte, precisam ser curados para
que estas pessoas nao fiquem em desvantagem social (DINI[], 2010, p. 99). J4 o modelo social
tira essa centralidade do corpo, de maneira que os impedimentos sdo reconhecidos, na
verdade, como relacionados aos ambientes sociais restritivos e repletos de barreiras a
participagdo plena e a autonomia de pessoas com deficiéncia (DINIT, 2010, p. 100).

Marcado por consensos ¢ dissensos e pela multiplicidade de deficiéncias, os
movimentos tém atuado na tentativa de mudar paradigmas, de forma que um dos pilares
também tem sido romper com o modelo assistencialista de ver a deficiéncia, assim como com
o modelo médico, em favor do modelo social. A grande diferenca entre estas abordagens ¢
que, enquanto o modelo assistencialista e de caridade, por influéncia dos dogmas cristaos,
tendem a perceber pessoas com deficiéncia como coitadas e incapazes que carecem de ajuda,
e 0 modelo médico as considera pacientes que, em fun¢do de uma patologia, de um problema
organico de saude, precisam ser curadas, o modelo social chama atenc¢ao que as limitagdes da
deficiéncia estdo diretamente associadas a sociedade e a maneira como esta assegura a
participagdo, com autonomia e independéncia, de seus cidaddos e cidadas. Assim, como

descrito na publicacdo da SNPD/SDH/PR:

O modelo social defendido pelo Movimento das Pessoas com Deficiéncia é
o grande avango das ultimas décadas. Nele, a interag@o entre a deficiéncia e
o modo como a sociedade esta organizada é que condiciona a
funcionalidade, as dificuldades, as limitagcdes e a exclusdo das pessoas. A
sociedade cria barreiras com relagdo a atitudes (medo, desconhecimento,
falta de expectativas, estigma, preconceito), ao meio ambiente
(inacessibilidade fisica) e institucionais (discriminagdo de carater legal) que
impedem a plena participagdo das pessoas. (BRASIL, 2010, p. 21).

Desta forma, esta mudanga no paradigma da deficiéncia foi estratégica para que os
direitos das pessoas com deficiéncia deixassem de ser considerados do ponto de vista de
politicas assistencialistas, sendo entdo inseridos no contexto dos direitos humanos, tanto no
mundo, quanto no Brasil. O movimento, no geral, passou a adotar o modelo social, embora
seja possivel encontrar entre os/as criticos/as dos Disability studies autores/as que apresentam

ponderacdes, como as feitas por Eva Feder Kittay (2001), Michael Bérubé (2010) e Martha
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Nussbaum (2010). Para eles/as, o modelo social se baseia em uma concepgao de individuo
aut[homo e independente preconizada pelo ideal liberal de ser humano produtivo e que, no
caso de algumas deficiéncias cognitivas, ¢ inviavel. A critica que fazem ao modelo social ¢
relacionada a tentativa de enquadrar as pessoas num padrao de ser humano autl homo que nao
contempla a diversidade e algumas deficiéncias.

Em um dos exemplos apresentados, Nussbaum (2010) mostra que nem sempre a
autonomia ¢ a independéncia vao prevalecer, como no caso de uma pessoa com deficiéncia
cognitiva profunda, para a qual considera que o seu direito ao voto deve ser garantido e
exercido pelo seu cuidador/tutor. Ou seja, Nussbaum nao defende o direito dessa pessoa por si
votar, mas de seu cuidador o fazer em nome dela, por conhecé-la e saber de suas
necessidades. Neste caso, a capacidade dessa pessoa votar depende do suporte de outra, e, no
entanto, a legislagdo ndo prevé essa possibilidade, sendo necessario recorrer a justi¢a para
reaver tal direito — como diz a autora, a lei é sempre feita para a maioria (2010, p. 87) e,
digamos, para um padrdo de pessoa. Com a defesa da autonomia, nem o modelo social
considera as reais necessidades dessa pessoa e Nussbaum fala da importancia de se
implementar politicas e praticas de acordo com as necessidades individuais de cada pessoa
com deficiéncia para estimular o potencial e suas capacidades humanas.

Ja Bérub¢ (2010) cita Tom Shakespeare, um dos idealizadores do modelo social no
Reino Unido e que, mais recentemente, avaliou que o modelo social tem se tornado uma
barreira para progressos nos direitos das pessoas com deficiéncia, principalmente porque falha
no que diz respeito as deficiéncias cognitivas. Ele lembra que ¢ mais fécil falar em ambiente
sem barreiras quando se trata de pessoas que se locomovem em cadeira de rodas ou precisam
de rampas do que quando se trata do significado de deficiéncias cognitivas. Assim, também
faz uma critica aos Disability studies, por enfatizarem deficiéncias fisicas em detrimento de
outras, em partes porque pessoas com deficiéncia cognitiva ndo ocupam geralmente posi¢des
académicas; e ainda diz que a ideia de autonomia e auto-representacao sao sedutoras, e falar
sobre o cuidador/tutor soa como uma infantilizagdo da pessoa com deficiéncia ou
paternalismo. Para Bérubé, ha muitas questdes éticas que ndo podem se resumir a um modelo
que diz que as barreiras do ambiente ¢ que evidenciam a deficiéncia.

De tudo isso, vale pensar que, mesmo o modelo social, tido como um caminho de
conquistas e novas perspectivas e que contribui para a maior visibilidade das demandas das
pessoas com deficiéncia, ainda assim institui normas e parametros. Deste modo, ¢ necessario

cautela, a fim de ndo reproduzir a imposi¢ao e a opressao com modos de vida, ou seja, com
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padrdes, seja liberais de seres humanos autl nhomos, produtivos e independentes, seja médicos
do que ¢ um ser humano saudavel e normal.

Além disso, deve-se tomar cuidado com a tendéncia e o risco de hierarquizacao de
deficiéncias. Ainda que governos, como no caso do brasileiro, apresentem avangos no sentido
de atender as demandas de pessoas com deficiéncia e reconhecam a histéria do movimento, €
preciso que as politicas publicas e sociais implementadas estejam de acordo com o que se diz
e assina. Neste caso, a propria implementagao de a¢des em sintonia com o modelo social nas
politicas de educacdo, saude, entre outras areas, ¢ distante e escassa, com a reproducao
insistente de processos excludentes e ndo inclusivos. Do mesmo modo, ONGs, governos e
instituicdes devem encarar o desafio de desenvolver a¢des que contemplem a diversidade de
experiéncias humanas, em detrimento de reforcarem estigmas e situagdes discriminatdrias,

como estabelecido em legislagdes descritas a seguir.

1.2.3 — Leis especificas para pessoas com deficiéncia no Brasil e acessibilidade

Em termos de legislacdo, a brasileira ¢ reconhecida internacionalmente pelo
tratamento afirmativo dos direitos das pessoas com deficiéncia. Seja pelos principios gerais de
cidadania previstos pela Constituicdo Federal, seja pela ratificacdo de leis, convencdes
internacionais e decretos federais, na pratica, esta efetivacdo de direitos ainda ¢ distante.
Como observam Ana Paula Crosara de Resende e Flavia Vital na publicagdo A Convengao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU Comentada : apesar do Brasil ter
uma legislacdo especifica para este expressivo contingente populacional, continuam as
pessoas com deficiéncia a compor percentagens mais elevadas das estatisticas de exclusao
social (BRASIL, 2008, p. 18).

Para exemplificar, como legislacdo nacional temos o Decreto Federal n(15296 de
dezembro de 2004, conhecido como a Lei da Acessibilidade, que regulamenta as Leis nl]
10.048, de novembro de 2000, e a n[110.098, de dezembro de 2000, que estabelecem,
respectivamente, atendimento prioritdrio e normas gerais e critérios para a promocgdo da
acessibilidade para pessoas com deficiéncia ou mobilidade reduzida. Prazos sdo estabelecidos
para que se implementem recursos de acessibilidade, tanto arquitet/nica, quanto
comunicacional, e, mesmo com alguns j& expirados, estabelecimentos de uso coletivo se
mantém inacessiveis. Além desses decretos, hd diferentes normas publicadas pela Associacao
Brasileira de Normas Técnicas (ABNT), apresentando recomendacdes e orientagdes sobre a

garantia de acessibilidade para pessoas com deficiéncia.
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Em termos de legislacdo internacional, o Brasil ¢ signatario da Convengao sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, aprovada em 2006 na 61* Assembleia Geral da ONU,
reconhecendo tal documento como pardmetro na garantia dos direitos humanos de pessoas
com deficiéncia. O pais teve uma comitiva participando do processo de elaboracao desta
Convengao e realizou encontros nacionais ¢ consultas publicas preparatorias com sociedade
civil e governo. Tal Convengdo, assim como seu Protocolo Facultativo, foram assinados pelo
Brasil em 30 de marco de 2007 e ratificados pelo Congresso Nacional em 9 de julho de 2008,
pelo Decreto Legislativo n[1186/2008, de forma que todos os seus artigos sao de aplicacao
imediata, passando a definir a deficiéncia pelo modelo social, bem como estabelecendo
referéncias legais baseadas nos direitos humanos, na inclusdo e na participagdo plena
(BRASIL, 2010, p. 114).

A partir desta Convengdo, pessoas com deficiéncia sdo consideradas como aquelas
que t€ém impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os
quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacao plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas (2008, p. 24). Reparem que a
influéncia do modelo social, ao colocar diversas barreiras como obstru¢do a garantia de
direitos as pessoas com deficiéncia, marca esta conceituagao.

Neste sentido, o diferencial deste documento ¢ situar os direitos humanos das pessoas
com deficiéncia no ambito da justica social e nao da responsabilidade individual estritamente,
mostrando que determinadas mudangas favorecem a garantia de direitos. Conforme destaca
Santos (2010, p. 135), as mudangas que a Conven¢do trara serdo ainda avaliadas, mas ¢é
possivel dizer que ela cria um novo paradigma ao tratamento dos direitos de pessoas com
deficiéncia, cabendo a cada pais, incluindo o Brasil, promover mudangas estruturais nas
legislagdes e politicas publicas direcionadas a promocdo da igualdade entre pessoas com e
sem deficiéncia.

Em termos de agdes no contexto da satde, o Ministério de Saude criou, a partir da
portaria n[ 1185, de 5 de junho de 2001, a Politica Nacional da Pessoa com Deficiéncia, com a
finalidade de orientar a defini¢do de politicas locais e a readequagdo dos planos, projetos e
atividades voltadas a satde das pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2011, p. 341). Esta politica
apresenta orientagdes para que os/as gestores/as definam estratégias que garantam os direitos
das pessoas com deficiéncia, tais como: promog¢ao da qualidade de vida, atencao integral a
saude, ampliagdo e fortalecimento dos mecanismos de informagdo, organizagdo e

funcionamento de servigos de atencdo e capacitacdo de recursos humanos.
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No entanto, apesar de todo este arcabouco legal e da atuagdo de movimentos pelos
direitos das pessoas com deficiéncia, as politicas publicas implementadas por sucessivos
governos se mantém discriminatorias no pais. Esta constatagao vem, por exemplo, de pessoas
com deficiéncia e do proprio Ministério da Saude, em encontros como o I Semindrio
Nacional de Saude — Direitos Sexuais e Reprodutivos e Pessoas com Deficiéncia , realizado
em marco de 2009, em Brasilia, ao ser reconhecido publicamente que muito ainda precisa ser
feito para a efetivagao de direitos e ruptura de estigmas.

A comegar por transpor as barreiras atitudinais, decorrentes da falta de convivéncia
com pessoas com deficiéncia e de preconceitos que tém resultado em estigmas, estereotipos,
discriminacdes e espacos sem acessibilidade, dificultando a consolidagdo de politicas e agdes
inclusivas. Quanto a acessibilidade para pessoas com deficiéncia, a Convencdo da ONU
descreve, em seu artigo 9, como forma de possibilitar as pessoas com deficiéncia viver de
maneira independente e participar plenamente de todos os aspectos da vida, cabendo aos
Estados Partes tomar as medidas apropriadas para assegurar acesso, em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas, ao meio fisico, transporte, informagdo ¢ comunicagao,
o que inclui os sistemas e tecnologias de informag¢ao, bem como outros servigos e instalagdes
abertos ao publico. Com isso, ¢ necessaria a implementagdo de recursos, ajudas técnicas e
tecnologias assistivas que facilitem a inclusdo de pessoas com deficiéncia e a garantia do
direito a participacao.

Fazendo uma sintese a partir das legislagdes em vigor no pais, do ponto de vista da
informagdo e da comunicacdo, a acessibilidade deve ser garantida por meio da
disponibiliza¢do de contetidos em formatos acessiveis, tais como: Braille, o sistema de leitura
com o tato para cegos/as, inventado por Louis Braille; a Libras, usada por muitos/as surdos/as
no pais e reconhecida como meio legal de comunicagdo pela Lei n[110.436, de abril de 2002;
texto ampliado, com fontes em tamanho grande, para pessoas com baixa visao; em audio, para
atender quem nao 1€ contetdo impresso em tinta; legenda, garantindo o acesso a informagao a
surdos/as que saibam ler portugués; audiodescricdo, com a descri¢do de imagens em sons,
sobretudo para pessoas cegas; e acessibilidade na Internet, a partir de sites desenvolvidos de
acordo com parametros de acessibilidade, como o W3C", possibilitando, por exemplo, que
pessoas cegas acessem os contetidos com o uso de softwares leitores de texto ou hardwares

especificos para transformagao do texto em Braille.

"> World Wide Web Consortium (W3C) sdo pardmetros que possibilitam que a web seja projetada de modo a que
qualquer pessoa possa perceber, entender, navegar e interagir de uma maneira efetiva. Mais informagdes no site
Bengala Legal (Cf.:INTRODUCAO, 2011).
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Ja com relagdo a acessibilidade arquitet'hica, ¢ necessdrio tomar medidas para
assegurar a eliminacdo de obstdculos e barreiras fisicas em residéncias, edificios, escolas,
meios de transporte, rodovias, instalacdes médicas, locais de trabalho e nos espacos e
equipamentos urbanos. Neste aspecto, a Convengao da ONU fala ainda, em seu artigo 2, do
desenho universal, o que significa que produtos, ambientes, programas e servicos sejam
concebidos para serem usados, até onde for possivel, por todas as pessoas, sem necessidade de
adaptacgao e projeto especifico por conta da deficiéncia, por exemplo.

De tudo o que foi discutido neste capitulo, as tentativas de normatiza¢ao da vida, com
respaldo no biopoder, colaboraram para a criacdo de estigmas, o uso de termos e expressoes
discriminatorias e praticas excludentes em relagdo a pessoas com deficiéncia. Com o
surgimento de movimentos identitdrios nas Ultimas décadas, as pessoas com deficiéncia
comec¢am a se articular, se mobilizar, em oposi¢do a tais expectativas normativas € em
defesas dos seus direitos, o que no Brasil implicou em, como descreve Werneck (1999, p. 29),

inserir o tema da inclusdo de pessoas com deficiéncia na sociedade, visto como de interesse
restrito da familia ou como problema da familia, em um universo maior, o da divida social
brasileira .

Com base nos referenciais legais aqui citados acerca dos direitos das pessoas com
deficiéncia, no proximo capitulo, compreenderemos os espagos de participacdo e controle
social previstos na legislagdo brasileira para os processos de formulagdo de politicas publicas
de saude, sobretudo as conferéncias de satde, 16cus de investigagdo do presente estudo. Tudo
isso para, mais adiante, refletirmos sobre em que medida tais conferéncias asseguram, por
exemplo, a acessibilidade e as especificidades na garantia da participacdo deste segmento

populacional.
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CAPITULO 2 - O direito a satide no Brasil: do SUS a comunicacio e as

mediacoes em espacos de controle social e participacio

“... os direitos sdo também uma forma de dizer e nomear a ordem do
mundo, de produzir o sentido de experiéncias antes silenciadas e de
formalizar o jogo das relacfes humanas .

(TELLES)

Para a andlise da participacdo e formas de comunicagdo e troca de informagdo de
pessoas com deficiéncia nas conferéncias de saude aqui consideradas, compartilhamos neste
capitulo reflexdes sobre conceitos fundamentais para a presente pesquisa, neste caso: direitos
sociais, movimentos/movimentagdes sociais ¢ mediagdes no contexto das praticas
comunicacionais e de informacao em saude.

Isto porque partimos do reconhecimento do direito a saide como um direito social,
reivindicado pelas pessoas com deficiéncia nas conferéncias analisadas, a partir de suas
especificidades, ¢ de movimentagdes sociais nestes espacos, envolvendo, entre as formas de
participacdo e comunicacao, mediagdes para dar visibilidade as suas demandas e reivindicar a
efetivacao de seus direitos.

Neste sentido, apresentamos uma articulagdo destes conceitos chave a partir de
diferentes autores/as e, comecamos, primeiramente, pelo reconhecimento da satide como um
direito humano e social que, a partir do engajamento de diferentes atores do Movimento
Sanitario do Brasil, implicou na incorporagdo da satde com este viés na Constituicao Federal
de 1988, com desafios para a sua implementacao nas politicas publicas do pais, por meio do
SUS. Os espagos institucionalizados pela legislacio como de participacdo, neste caso, os
conselhos e as conferéncias de satde, serdo aprofundados em seguida e, por fim, ganham
destaques questdes relacionadas a comunicacdo e a informagdo nestas arenas de defesa ao
direito a saude e de disputas de diferentes ordens, ja antecipando aspectos das movimentagdes
de pessoas com deficiéncia nestes espacos e desafios de natureza comunicacional para este

grupo social.

2.1 — A satde como direito social e humano e a ampliacio de processos democraticos

pelo SUS

A saude consta na Declaracao Universal dos Direitos Humanos, de 1948, no artigo
V, que define que todo ser humano tem direito a um padrao de vida capaz de assegurar-

lhe, e a sua familia, saude e bem-estar, inclusive alimentagdo, vestuario, habitagdo, cuidados
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médicos e os servicos sociais indispensaveis [L.[1'*. [, portanto, um direito humano
fundamental e indispensavel para o exercicio de outros direitos humanos, sobretudo, o direito
a vida, como lembra Pinheiro et al. (2005, p. 15).

Aprofundando o entendimento da satide como um direito humano no Brasil, vale
recorrer as reflexdes de Telles (1999), com base no pensamento de Arendt, acerca da
configura¢do dos direitos sociais na historia do pais. Ela vai lembrar que direitos sociais, tais
como o direito a saude, ao trabalho, ao salario igual por trabalho igual, a previdéncia social
em caso de doenca, velhice, morte do arrimo de familia e desemprego involuntario, a
educacdo, ao repouso e ao lazer, entre outros, juntamente com os direitos civis e politicos, sao
direitos humanos. Direitos estes concebidos depois da Segunda Guerra Mundial, sendo
constituintes da cidadania a ser assegurada a todos os individuos igualmente, sem distin¢ado de
raca, religido, credo politico, idade ou sexo (TELLES, 1999, p. 173).

Segundo Telles (1999), essa concepgdo universalista de direitos sociais foi
incorporada no Brasil apenas em 1988, ou seja, 40 anos depois da Declaragdo Universal de
Direitos Humanos, a partir da Constituicdo Federal, e como referéncia politica fundadora de
uma modernidade democratica, em oposicdo aos anos de governos militares. Se antes, na
historia do pais e do mundo, a reivindicagdo por estes direitos implicou em embates e
mobilizagdes por parametros mais justos e igualitarios, tal autora vai destacar que, com a
Constituicao, estes direitos passam a ser inscritos na lei nacional, trazendo consigo o que ela
descreve como uma certa heranga da modernidade de assumir a promessa de igualdade e
justica (TELLES, 1999, p. 175).

No entanto, como a propria autora também lembra, o universo publico da cidadania e
o mundo social apresentam tensdes constantes entre a ordem legal que promete a igualdade e
a reposi¢do das desigualdades e exclusdes na trama das relagdes sociais (TELLES, 1999, p.
177). Ou ainda, conflitos entre as esperangas de um mundo que valha a pena ser vivido e a
logica excludente de modernizagdes que desestruturam formas de vida e bloqueiam
perspectivas de futuro (TELLES, 1999, p. 177). Estas tensdes estdo relacionadas a propria
origem dos direitos sociais que, para Santos (2010), esta associada a embates e reivindicagdes.
Ele vai dizer que as lutas de classe estiveram na base da conquista dos direitos sociais, sendo
a classe operaria o motor deste contexto social, articulagdes e obrigacao politica, agente de
transformagdes progressistas no interior do capitalismo, na reivindicagdo por cidadania social.

Para Santos: os direitos sociais s6 se desenvolvem no nosso século e, com plenitude, depois

14 Disponivel em http://unicrio.org.br/img/DeclU[ D[ HumanosVersolnternet.pdf, acessado em marco de 2011.
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da Segunda Guerra Mundial; tém como referéncia social as classes trabalhadoras e sao
aplicados através das maultiplas instituigdes que, no conjunto, constituem o Estado-
Providéncia (SANTOS, 2010, p. 244).

Retornando a incorporagao do direito social a satide no Brasil, na Constituicao Federal
esta descrito como um direito de TODOS e um dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econ[micas que visem a redu¢do de doenca e de outros agravos e ao acesso universal
e igualitario as acdes e servigos para sua promogao, protecao e recuperacao (COHN, 2006, p.
228). Como destaca Mattos (2005, p. 35), tal texto apresenta uma centralidade na redugao do
risco de doengas e outros agravos, de maneira que, a0 mesmo tempo em que reconheceu o
direito ao acesso universal e igualitario as acdes e servigos de saude, deixou de fora outros
deveres do Estado para se promover condi¢des dignas de vida mencionados no relatério da &*
Conferéncia Nacional de Satide", realizada em margo de 1986 e presidida pelo sanitarista
Sergio Arouca. De acordo com Mattos (2005, p. 34), nesta edicdo da conferéncia, reconhecida
como um marco politico para a reforma sanitdria no pais, se prop[ s um conceito de satde

bastante amplo, registrado em seu relatdrio na parte Saitde como direito , dizendo:

Direito a saude significa a garantia, pelo Estado, de condi¢des dignas de
vida e de acesso universal e igualitario as agdes e servigos de promocao,
protecdo e recuperagdo de saude, em todos os seus niveis, a todos os
habitantes do territorio nacional, levando ao desenvolvimento pleno do ser
humano em sua individualidade. (MATTOS, 2005, p. 34).

Reparem que o conceito acima revela um aspecto interessante, se consideramos que
naquela época ja se destacava que, embora o direito a saude deva ser garantido pelo Estado a
todos/as os/as habitantes do territdrio nacional, reforcando o carater universal e igualitirio do
acesso aos servicos e agdes em saude, € necessario levar em consideragdo a individualidade
do ser humano, o que da a entender que, neste aspecto, se refere as especificidades dos/as
cidadaos/as. Esse reconhecimento dos direitos do sujeito a partir de sua individualidade
remete a reflexdo de Arendt (2010) ao falar do dominio publico e privado na esfera social, ja
que a autora atribui como uma caracteristica da atitude moderna a compreensao da politica

como uma fun¢do da sociedade, com a implicagdo fundamental de que as questdes

'S A 8 Conferéncia Nacional de Saude é um marco politico para a reforma sanitiria ocorrida no pais,
determinante para a reformulagdo da legislacio e das politicas no setor da saide. Em seu relatorio, €
discriminado o que sdo as condic¢des dignas de vida que o Estado deve assegurar aos cidaddos e cidadas, o que
inclui: trabalho em condicdes dignas, alimentacdo, moradia higiénica e digna, educagdo e informagdo plenas,
qualidade adequada do meio-ambiente, repouso e lazer, seguranca, direito a liberdade, & livre organizacdo e
expressao, participagdo da populagdo na organizagdo, gestao e controle dos servigos e acdes em saude e acesos
universal e igualitario aos servigos.
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eminentemente privadas da sobrevivéncia e da aquisicdo transformaram-se em interesse

coletivo . Ela diz que a esfera social ¢ o espago no qual os interesses privados assumem
importancia publica (AREDNT, 2010, p. 42), de modo que ¢ na modernidade que o
reconhecimento desta individualidade se da. Nesta linha, Santos vai analisar que houve, entao,
um alargamento da cidadania que abriu novos horizontes ao desenvolvimento da
subjetividade, o que ajuda a entender o reconhecimento das individualidades no conceito de
direito a saude definido na 8* Conferéncia Nacional de Saude, e que vai marcar também as
politicas e as agdes neste contexto no pais.

Ao mesmo tempo em que se observa o reconhecimento das individualidades para a
garantia do direito a saude no anseio dos/as participantes desta conferéncia, este aspecto traz a
tona uma discussao comum no que diz respeito as politicas sociais e dos sistemas de protegao
dos direitos sociais que, como Cohn (2006) chama atengdo, refere-se a focalizacdo vs.
universalizacdo da cobertura do Estado na garantia dos servigos sociais. Ou seja, como fazer
para que os direitos que sdo universais de fato sejam assegurados em acordo com a
diversidade de cidaddos/as, com as suas especificidades e praticas culturais/ |Cohn vai dizer
que, num contexto de globaliza¢do, duas vertentes se conflitavam acerca desta questdo, de
forma que, de um lado, uma apontava que, ao se defender a universalizagdo dos direitos
sociais, se filiava a continuidade das conquistas desses direitos ao longo da historia das
sociedades capitalistas modernas. De outro, a segunda enfatizava que os Estados ndo tém
condicdes de prover a todos/as de forma universal e com equidade os direitos sociais, cabendo
se responsabilizar apenas pelos/as que realmente precisavam e que ndo tinham como
satisfazer suas necessidades sociais basicas (COHN, 2006, p. 236).

Para a autora, essa polémica deixou de fazer sentido, sendo mais ideoldgica, sobretudo
porque, atualmente, o desafio que qualquer politica social hoje enfrenta, e as politicas de
satde inclusive, ¢ de como contribuir para que grandes contingentes de nossa sociedade,
excluidos do mercado de trabalho e do acesso a fontes regulares de renda para sua
subsisténcia, sejam incluidos e participem da vida social (COHN, 2006, p. 237). Ao mesmo
tempo, ela esclarece que, em ambito global, hd sistemas de saide em que a produgdo de
servigos de saude ¢ monopolio unico do Estado, como no caso de Cuba, assim como em
outros contextos capitalistas sistemas de saude estatais tém sofrido reformas que implicam em
mudancgas na oferta e no acesso a servicos de saude dos diferentes segmentos da populagao,
bem como no financiamento com recursos publicos ou com recursos proprios da sociedade,

seja por pagamento direto dos servigos, seja por seguros de saude.
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O que ocorre ¢ que essas mudancas na dinamica da gestdo da satde interferem
diretamente no reconhecimento ou ndo da saude como um direito de todos/as e um dever do
Estado e, pensando no contexto brasileiro, este ¢ o tom da legislacdo em vigor a partir da
Constituicao Federal, conforme mostrado acima. Para entender melhor a politica de satde no
pais, resgatamos brevemente a seguir o processo recente de incorporacao e reconhecimento da
satide como um direito humano e social na legislagdo nacional e também a consolida¢dao do

SUS e da participagdo de diferentes segmentos da populacao no controle social em saude.

2.1.1 — A consolidag¢ao do SUS, do principio da participagao ¢ do controle social

Conforme discutido anteriormente, o reconhecimento da saide como um direito de
cidadania e dever do Estado pela Constitui¢ao Federal de 1988 ¢ fruto da reforma sanitaria
que, segundo descrevem Vasconcelos ¢ Pasche (2006, p. 532), foi um processo politico que
mobilizou a sociedade brasileira para propor novas politicas € novos modelos de organizacao
de sistema, servicos e praticas de saude. Esta mobilizagdo se deu numa época de
redemocratizacdo do pais e teve como marco politico a 8 Conferéncia Nacional de Saude,
decorrendo dai um entendimento mais amplo do direito a saude, que implicava em garantir a
educagdo, a informagdo, a participacdo da populacdo na organizagdo, gestdo e controle dos
servicos e acoes de saude (OLIVEIRA, 2004).

Além da Constitui¢do, a promulgacdo da Lei Organica da Satde nl]8.080/90
complementou o arcabougo legal da politica de satide no pais, com uma concepc¢ao ampliada
de saude, estabelecendo a criagdo de um arranjo organizacional do Estado brasileiro para dar
suporte a efetivagdo desta politica, neste caso, o SUS. Assim, de acordo com Vasconcelos e
Pasche (2006, p. 540), o SUS foi instituido com o objetivo de coordenar e integrar as acdes de
saude das trés esferas de governo (federal, estadual e municipal) para atender, de maneira
funcional, as demandas por atenc¢do a saude, formulando e implementando a politica nacional
de saude, e sendo responsavel pela oferta do conjunto da atengdo a saude, a partir de agdes
promocionais, preventivas e assistenciais.

O SUS esté assentado em diretrizes organizativas e principios doutrinérios, de acordo
com a legislagdo que o regulamenta, que devem guiar a organizagdo do sistema, em sintonia
com os preceitos do bem-estar social e da racionalidade organizativa (VASCONCELOS;
PASCHE, 2006, pp. 531-534). Comecando pelos principios doutrinarios, temos: a
universalidade, a integralidade e a equidade, de maneira que, conforme adicionam tais

autores, o direito a informacao se constitui em requisito basico para a afirmag¢do da cidadania,
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podendo ser considerado um principio assegurado por lei e outorgado ao cidaddo usuario o
dominio das informagdes sobre sua saude individual e acerca dos riscos e dos
condicionamentos que afetam a saude coletiva (VASCONCELOS; PASCHE, 2006, p. 536).
Quanto as diretrizes organizativas, aquelas que imprimem racionalidade ao
funcionamento do SUS, destacam-se a: descentralizagdo, regionalizacdo e hierarquizacdo dos
servigos, bem como a participagdo comunitaria. De acordo com Pinheiro et al (2005, p. 47), o
setor da saude no Brasil ¢ considerado pioneiro no campo das politicas sociais por adotar tais
principios doutrinarios e diretrizes organizativas, embora os/as mesmos/as autores/as
ressaltem que o acesso universal aos servigos e agdes de saude ainda encontre dificuldade de
ser materializado. Por conta dessas dificuldades, a reivindicagdo por processos mais
democréticos e participativos de controle social nas politicas de saude também ja estava entre
os anseios dos atores sociais presentes na 8* Conferéncia Nacional de Saude, de forma que
diferentes grupos populacionais queriam a garantia de participar da organizagdo, gestdo e
controle dos servigos ¢ agdes. Recorrendo mias uma vez ao relatoério da 8* Conferéncia, a

participacao da populacao era destacada, considerando necessario:

o Estimular a participagdo da populagdo organizada nos nucleos
decisodrios, nos varios niveis, assegurando o controle social sobre as agdes
do Estado , a ser institucionalizado mediante a formagao de Conselhos de
Satde em niveis local, municipal, regional e estadual, compostos de
representantes eleitos pela comunidade... .

. Constituir um novo Conselho Nacional de Satde, composto por
representantes dos Ministérios da area social, dos governos estaduais e
municipais e das entidades civis de carater nacional, tais como partidos
politicos, centrais sindicais e movimentos populares .

. Os Conselhos de Saude tém como papel principal permitir a
participagdo plena da sociedade no planejamento, execugdo e fiscalizacao
dos programas de saude . (LABRA, 2007, p. 24).

Ao se tornar diretriz organizativa do SUS, a participacdo comunitaria, regulada pela
Lei n[8.142/90 e pela propria Constituigdo Federal, se traduziu na criagdo das conferéncias e
dos conselhos de satide, nas trés esferas de governo, bem como em colegiados de gestao nos
servicos de saude, assegurando que atores sociais fizessem parte destes processos com o
objetivo de influenciarem a defini¢cdo e a execucdo da politica de saude (VASCONCELOS;
PASCHE, 2006, p. 537). Vale dizer, no entanto, que as conferéncias, por exemplo, ja tinha
sido iniciadas no governo Vargas, mas como um forum estritamente técnico (ARAUJO;

CARDOSO, 2007, p. 26).



49

Com a referéncia a participagdo da comunidade , a Lei n[18.142/90 suscitou um
interessante debate quanto ao significado de participagdo no contexto das politicas de saude.
Uma série de autores/as vai se aprofundar nesta discussao e, destacando algumas reflexoes,
Acioli (2005) diz que, embora pareca ser um termo de compreensao facil, as experiéncias de
participacdo no SUS sdo diversas, indicando distintos significados para o mesmo termo.
Discutindo, entdo, alguns sentidos dessa participacdo, a autora fala em participagao social ,
dizendo que ndo existe uma unica forma de pensar a participagdo social, mas muitas
(ACIOLI, 2005, p. 294). Propde, entdo, trés concepgdes para compreender a participagao
social no SUS, associadas: 1) a integragdo de grupos marginalizados, ou seja, da populagdo
ausente ou com participagdo limitada nos espacos onde se ddo os beneficios sociais e as
decisoes da sociedade; 2) ao desenvolvimento comunitario , buscando a participacao direta
de grupos sociais de cardter popular em agdes de melhoria as condicdes de vida; e 3) a
participagdo popular, como termo usado em contraposi¢do a outras expressoes de participagao
social e que se refere a expressao politica de grupos representativos da sociedade civil.

Ja para Valla e Stotz (apud ACIOLI, 2005), a participagdo popular envolve a
participacao politica das entidades representativas da sociedade civil, na perspectiva de
interferir e/ou definir a formulagdo, execugdo, fiscalizagdo e avaliagdo das politicas publicas e
servicos basicos da area social, como saude, educacdo, dentre outros . O resgate feito por
Valla sobre o inicio da discussdo acerca de participacdo popular mostra que esta surge para
se distinguir de uma outra concepcao de sociedade, onde quem tem estudo e recursos aponta o
caminho correto para as classes populares (VALLA, 1998, p. 8), e vai além do movimento
sindical partidario.

Stotz (2009) descreve ainda que, em carater mais estrito e politico, participagdao
significa democratiza¢do ou participacdo ampla dos/as cidaddos/as nos processos decisorios
em uma dada sociedade. Juntamente com Valla, apresenta um resgate historico das formas de
entendimento do que ¢ participacdo e, no contexto da saude, ressalta que participagcdo social
decorre das lutas que caracterizaram o periodo da redemocratizacdo politica num amplo leque
de experiéncias e reflexdes de profissionais de satde e liderancas populares. Ele observa o
carater limitado da definicdo de participagcdo na Constituicdo de 1988, complementado, no
entanto, pela Lei 8.142/90:

"l.[ao se referir as diretrizes de organizagdo do Sistema Unico de Saude (SUS),
menciona apenas participacdo da comunidade[que, na Historia do Brasil, faz
parte de um ideario de participagdo limitada. O enfrentamento dessa limitacdo do
texto constitucional evidencia-se na Lei n[8.142, de 28 de dezembro de 1990, que

dispde sobre a participagdo da comunidade na gestdio do Sistema Unico de Saude
— SUS e sobre as transferéncias intergovernamentais de recursos financeiros na
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area da saide . Ao atribuir aos conselhos de saude a fungdo de atuar na
formulacao de estratégias e no controle da execucdo da politica de satde, o texto
legal retoma a perspectiva ideologica da 8* Conferéncia. (BRASIL, 1990)16.

Guizardi, Pinheiro e Rangel (2005) também observam que, a partir da Constitui¢do de
1988, tem havido diferentes formas de qualificar a participagdo em saude — popular, politica,
social e da comunidade —, e que este aspecto sinaliza compreensdes diferenciadas sobre esse
significado, sobretudo no que diz respeito aos objetivos, objetos e sujeitos da participagdo. Ao
se aprofundarem nas possibilidades e desafios de participacdo no SUS, destacam que tal
principio, nas ultimas décadas, apresenta como objetivo incluir nos debates em saude atores

historicamente excluidos:

[l.0o principio da participacao social na satide vem exprimindo o objetivo
de tornar presentes no processo decisorio vozes que historicamente foram
silenciadas, fazendo emergir os conflitos que as submergiam no jogo de
forcas que produz a invisibilidade social e a normalizacao daqueles que
utilizam os servigos. Vozes que conclamam o direito a diferenga, a
alteridade dos usuarios ¢ a dignidade no atendimento as demandas dos
usuarios que buscam os servicos de satde. (GUICJARDI; PINHEIRO;
RANGEL, 2005, p. 226).

Se nos processos decisorios em saude estes/as autores/as falam em tornar presentes
vozes silenciadas, pensando especificamente no objeto do presente estudo, que sdo as pessoas
com diferentes deficiéncias, pode-se dizer que muitas vozes continuam em siléncio, sobretudo
no caso de pessoas surdas, que nao se expressam da forma convencionada e prevista pelo
senso comum, mas por gestos e sinais com suas maos. O que se identificou quanto a
participagdo de pessoas com deficiéncia e de suas formas de comunicacgdo nas conferéncias de
saude consideradas sera aprofundado no proximo capitulo, mas, como tais autores/as ja
antecipam, o reconhecimento das diferencas e da alteridade de usuarios/as ainda € um desejo
no contexto da saude, evidenciando um jogo de forgas que produz invisibilidade social.

No que diz respeito ao controle social em saude, Labra (2007) vai dizer que os
mecanismos de participagdo criados, tais como os conselhos gestores e as conferéncias, se
materializam como forma institucional de analise de politicas publicas a fim de acompanhar
desde o seu processo de produgdo até a implementagdo e a avaliagcdo. Citando alguns/as
autores/as, como O Donnell, Labra (2007, p. 8) apresenta reflexdes acerca do controle social e
descreve tal autor como responsavel por introduzir na América Latina a discussdo sobre

accountability, ao questionar o tipo de democracia que estava emergindo ao término dos

' Ver ainda o verbete em STOT(], 2011.
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regimes autoritarios e a insuficiéncia da teoria para explica-la. Entre as classificagdes dele
para accountability estdo o accountability horizontal de balance, exercido por um dos trés
poderes constitucionais, ¢ outro relacionado a criagdo de agéncias de accountability horizontal
adjudicadas , tais como conselhos de estado, auditorias, controladorias, ombudsman,
encarregadas de supervisar, prevenir, dissuadir, promover a san¢do e/ou sancionar agdes ou
omissdes presumidamente ilegais de outras instituigdes estatais, nacionais ou subnacionais

(LABRA, 2007, p. 8) e que, segundo Labra, podem facilitar e promover varios tipos de
accountability vertical.

Ela ainda destaca as reflexdes de Smulovitz e Peruzzoti (apud LABRA, 2007, p. 9),
que argumentam que o tipo de controle cidadao exercido através de recursos legais constitui
uma forma inovadora e alternativa de exercicio do accountability na regido. Tais autores usam
a denominagdo accountability societal para se referirem a um mecanismo de controle nio
eleitoral, embora vertical, de controle sobre as autoridades politicas, baseado em agdes de um
amplo espectro de associagcdes ¢ movimentos cidaddos bem como em agdes da midia . No
entanto, Labra avalia que nenhuma dessas defini¢des contempla a forma de controle social
exercida no Brasil, se consideramos a participagdo em conselhos gestores de politica,
sobretudo o de satde, sendo a grande inovagao a possibilidade de uma atuagdo conjunta a
partir do encontro entre o Estado e a sociedade civil.

Assim, vale ainda citar Oliveira (2004, p. 3) que, recorrendo a Carvalho (1997), diz
que o controle social ¢ um termo originario da sociologia e da psicologia, servindo para
designar a influéncia do coletivo sobre o individual e que, no contexto da saude, foi alterado
com a reforma sanitdria, nos anos 1970 e 1980, passando a significar o processo € 0s
mecanismos de influéncia da sociedade civil sobre o Estado. Tanto Labra (2007) como
Oliveira (2004) vao lembrar que, além da criacdo de uma rede nacional de conselhos gestores
de politicas publicas, outras instdncias também exercem o controle social. Segundo Labra
(2007, p. 7), com o processo de redemocratizagdo do pais, observa-se o fortalecimento dos
institutos controladores ou de accountability do Estado, como Ministério Publico, cuja
missdo ¢ defender a ordem juridica, o regime democratico e os interesses sociais e individuais
indisponiveis (direito a vida, a liberdade e a satide) e garantir a participacdo popular . Ela cita
ainda a judicializagdo da politica como pratica de controle social de cidaddos/as, que vém
recorrendo, coletiva ou individualmente, a Justica, demandando o cumprimento das leis e a
protecdo de seus direitos.

Retomando o contexto da saude, cabe aos conselhos principalmente o papel de

controle social, o que, conforme regulamentado pela Lei 8.142/90, condiz com a fiscalizagdo
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da execugdo da politica de saude, inclusive nos aspectos econlimicos, financeiros e de
geréncia técnico-administrativa. A seguir, aprofundaremos, entdo, a reflexdo acerca dos
conselhos e conferéncias de saude na reivindicagdo por direitos, resgatando a consolidagdo

desses como espacos publicos de participagdo e controle social.

2.1.2 — Os conselhos e as conferéncias de saide como espagos publicos de participacao e

controle social

Conforme citado anteriormente, a participacdo comunitiria no contexto da satde,
prevista pela Constituicao Federal, ¢ regulada pela Lei n[8.142/90", definindo que esta se da
em duas instancias colegiadas, no caso, as conferéncias e os conselhos de satde, nas trés
esferas de governo, e também em colegiados de gestdo nos servicos de saude
(VASCONCELOS; PASCHE, 2006, p.537). Labra (2007, p. 25) lembra que artigos relativos
ao financiamento e a participacdo tinham sido vetados pelo entdo presidente Fernando Collor
de Melo na Lei 8.080/90, de maneira que a Lei 8.142/90 resultou da mobilizagao do
Movimento Sanitario e de parlamentares aliados/as e, assim, de acordo com o artigo 1[desta

legislacao:

O SUS contara, em cada esfera de governo, sem prejuizo das fungdes do
Poder Legislativo, com as seguintes instancias colegiadas:

I — a Conferéncia de Satde reunir-se-a a cada quatro anos com
representacdo dos varios segmentos sociais, para avaliar a situacdo da satide
e propor as diretrizes para a formulagdo da politica de saude nos niveis
correspondentes, convocada pelo Poder Executivo ou, extraordinariamente,
por este ou pelo Conselho de Saude;

II — o Conselho de Saude, 6rgao colegiado composto por representantes do
governo, prestadores de servigo, profissionais de satde e usuarios, atua, em
carater permanente e deliberativo, na formulacdo de estratégias e no
controle da execuc¢do da politica de saude na instancia correspondente,
inclusive nos aspectos econlinicos e financeiros, cujas decisdes serdo
homologadas pelo chefe do poder legalmente constituido em cada esfera de
governo . (apud FIGUEIREDO, 2001, p. 55).

Assim, representantes do governo, prestadores/as de servigo, profissionais de saude e
usudrios/as ganham legitimidade para ocupar esses espagos, em nome de uma democracia

participativa, na defini¢do e execugao da politica de saude e do anseio por apresentar suas

"7 As Normas Operacionais Basicas (NOB) do SUS, emitidas pelo Ministério da Saude, também complementam
a regulamentagdo dos processos participativos neste contexto.
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demandas. Enquanto os conselhos passam a ter um carater deliberativo, atuando na
formulagdo de estratégias e no controle da implementagdo das politicas do setor, as
conferéncias acontecem de quatro em quatro anos, com a representacao de segmentos sociais,
para avaliar e propor as diretrizes para a formulagdo da politica de satde.

Para o presente estudo, que tem como locus de investigagdo trés edicdes de
conferéncias de saude realizadas em 2011, estas ganham destaque, na tentativa de
compreender como se inserem nas dinamicas politicas do SUS, com base em analises ja
desenvolvidas por outros/as pesquisadores/as. Comegando por Cortés (2009, p. 103), a autora
aponta que a reivindicagdo da sociedade civil por mais participacdo ¢ evidente em outros
paises também, em diferentes tematicas e setores das politicas publicas, de modo que, no
contexto brasileiro, esta proliferacao de formas participativas aconteceu mais acentuadamente

na saude:

Nas ultimas décadas, em varios paises, proliferaram novas formas
participativas associadas as pressdes por mais participacao de organizagdes
da sociedade civil que se mobilizam para inserir, na agenda publica,
propostas ¢ demandas relacionadas a temas variados, tais como questdes
ambientais, direitos humanos, direitos de grupos étnicos, de pessoas com
diversas orientacdes sexuais e de pessoas com patologias. A peculiaridade
para as democracias, e de modo mais acentuado no Brasil, ¢ a disseminagao
dessas formas de participagdo nas mais variadas areas de politicas publicas,
nos diversos momentos do ciclo da politica — planejamento, gestdo,
execucao, avaliagdo de politicas — e em todos os niveis gestdo — federal,
estadual, regional, municipal e local. Na area de saude, tal disseminagdo
ocorreu de forma precoce em relacdo as outras areas, e o nivel de
envolvimento de atores estatais e sociais com o funcionamento dos
mecanismos foi mais acentuado. (CORTES, 2009, p. 103).

Conforme previsto na legislacdo em questdo, a autora chama atengdo para o nivel de
envolvimento de atores estatais e sociais com o funcionamento desses mecanismos de
participagdo, a partir de pesquisa que desenvolveu acerca de estudos sobre conselhos e
conferéncias de saude. No entanto, antes de avancarmos na compreensdao do papel das
conferéncias no pais, vale recorrer, novamente, a Telles e as suas reflexdes sobre direitos
sociais baseadas em Arendt, desta vez no que diz respeito aos espagos publicos.

De acordo com Arendt (apud TELLES, 1999, p. 40) a historia do mundo moderno
poderia ser descrita como a da dissolugdo do espaco publico, considerando assim a sociedade

moderna como despolitizada e marcada por uma indiferenga com as questdes publicas, por
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conta do individualismo e dos interesses privados'®. Ou seja, para ela, essa dissolu¢io
implicou na perda de um mundo comum, de um horizonte comum e de interlocugao possivel,
por considerar que o espaco publico ¢ o espago do aparecimento e da visibilidade , sendo a
visibilidade o que constroi a realidade. E mais, que tudo o que vem a publico pode ser visto e
ouvido por todos , de maneira que [L.[Jser visto e ouvido por outros ¢ importante pelo fato
de que todos veem e ouvem angulos diferentes .

Telles explica ainda que outro aspecto definidor do espago publico para Arendt ¢ o
fato de ser construido pela agao e discurso, vinculados a pluralidade humana, como espago da
deliberacdo conjunta, através da qual homens, na medida em que capazes de agdo e opinido,
tornam-se interessados e responsaveis pelas questdes que dizem respeito a um destino comum
(TELLES, 1999, p. 55). Isto quer dizer que, com a perda desse mundo comum, ja que a acdo e
a palavra de cada um/a se relacionam aos seus interesses privados ¢ a conducao dos seus

negocios humanos , hd uma impoténcia e incapacidade de elaboragdo de uma historia
comum, perdendo-se entdo a condi¢do de igualdade que a liberdade publica pode construir.

O espago publico também ¢ definido por Arednt como uma comunidade
politicamente organizada , havendo uma interacdo politica mediada pelas leis; leis estas cujo
papel ¢é delimitar o espaco no qual a intera¢do politica se da e pode realizar e que garante o
direito comum a ag¢do e a opinido, de maneira que ¢ assegurado a todos/as o direito a
participagdo na vida publica (TELLES, 1999, p. 59). Telles aponta como no¢ao peculiar de
Arendt que o direito s6 pode existir no exercicio efetivo dos direitos , de maneira que para a
autora referendada ter direitos significa pertencer a uma comunidade politica na qual as a¢des
e opinides de cada um/a encontram lugar na condu¢do dos negocios humanos, independente
do que as pessoas sdo enquanto classe, raca e origem.

O pensamento de Arendt ainda € sintetizado por Telles com a expressao ter direito a
ter direitos , a partir da isonomia, de maneira que a constatacdo da dissolugdo e inviabilidade
do espaco publico nestes termos se da, entre outros fatores, pelo ndo reconhecimento desta
igualdade de direitos, com homens fixados em suas diferencas — Arendt, no entanto, nao
aparenta considerar essas diferencas um entrave, na medida em diz que a Terra e o mundo sdo
habitados por homens e mulheres portadores/as de uma singularidade tUnica, sendo iguais

enquanto humanos, mas radicalmente distintos e irreptiveis, de modo que a pluralidade

'8 A partir de Telles (1999, p. 30), fica evidente que o pensamento de Arendt ¢ muito marcado pelas experiéncias
dela com o totalitarismo, em funcdo do que vivenciou como alema e judia no contexto do Holocausto. Ela
considera que, sem as garantias que, antes, a religido e a tradi¢do podiam oferecer, os homens sdo obrigados a
enfrentar os problemas da convivéncia humana, explicitando o que tal autora chama de fragilidade dos negocios
humanos , inerente a condigdo humana.



55

humana, mais que a infinita diversidade de todos os entes, ¢ a paradoxal pluralidade de seres
unicos (ARENDT, 2010, p. 220).

A partir das provocagdes de Arendt e outros/as autores/as, Telles ressalta que ¢
possivel falar em espagos publicos como espacos politicos, onde os direitos podem ser
pensados como linguagem politica que articula praticas individuais e coletivas num espago
comum de pertencimento. Assim, diz que a partir da linguagem dos direitos que a defesa de
interesses se faz audivel e reconhecivel na dimensao publica da vida social (TELLES, 1999,
p. 69).

Apesar de Arendt apontar para uma dissolucdo deste espaco publico na modernidade,
¢ possivel pensar as conferéncias e os conselhos de saude como tal, a partir da propria
definicdo da autora de espago publico como de deliberagdo conjunta e de pluralidade humana.
Antecipando, as analises que serdo apresentadas mais adiante, a partir da parte empirica da
presente pesquisa, colaboram para evidenciar que as conferéncias, de fato, reinem uma
pluralidade de atores sociais atuando em defesa de seus interesses privados, na busca que o
aparecimento e a visibilidade destes contextos colaborem para o acesso a direitos e
reconhecimento de suas necessidades e demandas. Na busca que seus interesses se fagam
audiveis e reconheciveis, de forma que, com isso, a comunica¢do ganha destaque, conforme
aprofundaremos no proximo subcapitulo, ainda mais quando pensamos nesta pesquisa em que
pessoas comunicam e expressam suas demandas ndo com a voz convencional, mas com suas
maos, e nem sempre compreendem e sdo compreendidas.

Considerando, entdo, conselhos e conferéncias de satide como espagos publicos, vale
descrever que sdo instancias de decisdo na gestdo publica, e sua composicao deve ser
paritaria, tendo 5001 da representacdo assegurada aos/as usudrios/as e S50[] restante
distribuidas entre trabalhadores/as da saude, prestadores/as de servigos e gestores/as.
Detalhando mais, os conselhos de satde tém carater permanente e, entre suas atribui¢des,
estdo: deliberar sobre as prioridades da politica de satide em cada ambito de governo; aprovar
o plano de satde e orgamento setorial; acompanhar a execugdo da politica de saude; avaliar os
servigos de saude; e fiscalizar a aplicacdo dos recursos financeiros.

J& as conferéncias de saude constituem espagos publicos de deliberagdo coletiva sobre
as diretrizes que devem guiar a estruturacdo e condugdo do SUS, e com a participacdo de
diferentes atores e segmentos implicados no processo (GUITARDI et al, 2004, p. 15).
Segundo os/as autores/as, a diferenca das conferéncias em relagdo aos conselhos de saude esta

no seguinte:
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Enquanto os conselhos de saude t€m a funcdo de formular estratégias e
controlar a execu¢do das politicas, as conferéncias surgem como uma das
arenas nas quais a participacao social se antecipa a formulacao de politicas,
pois se volta para desenhar os principios, diretrizes e pressupostos que
devem orientar todo o processo de formulagdo de politicas de satide no
periodo seguinte. (GUICIARDI et al, 2004, p. 16).

Deste modo, a participagdao social ¢ uma marca das conferéncias, se antecipando a
formulagdo de politicas, de forma que tais autores/as vao dizer também que este principio vem
tornando presentes no processo decisorio vozes que historicamente foram silenciadas,

fazendo emergir os conflitos que as submergiam no jogo de forcas que produz a
invisibilidade social e a normalizacdo daqueles que utilizam os servigos. Vozes que
conclamam o direito a diferenca, a alteridade dos usuarios e a dignidade no atendimento as
demandas dos usudrios que buscam os servigcos de saude (2004, p. 226). Isto implica em
entender que estas arenas politicas sdo caracterizadas por diferentes atores sociais e, por
conseguinte, diferentes discursos na reivindicagcdo por suas demandas especificas, de acordo
com o0 segmento que representa e que, de certo modo, em comum tém a defesa pelo direito
humano a satde. Conselhos e conferéncias sdo, entdo, espacos publicos discursivos, de
circulacao de discursos dos/as conselheiros/as, em que, como diz Arendt, quem tem voz ¢
visto'’.

De acordo com Cortés (2009, p. 104), andlises académicas e avaliagdes dos atores
envolvidos (governamentais ou da sociedade civil) tém apontado para uma série de obstaculos
vivenciados no cotidiano desses foruns participativos, no sentido de atingirem os objetivos.
Labra inclusive complementa, dizendo que multiplos obstaculos entravam o complexo e
dificil avango da democracia participativa no pais nestes encontros da sociedade civil e o
Estado (2007, p. 9), tais como a falta de tradicao de participacao e de cultura civica. Pensando
nestes possiveis obstaculos, para o presente estudo ganham destaque aqueles relacionados a
informagdo e a comunicacdo nos conselhos e conferéncias de saide, de forma que o
conhecimento sobre o SUS interfere diretamente na participagdo (GUIJARDI; PINHEIRO;
RANGEL, 2005, p. 233).

Diferentes aspectos relacionados a produgdo e distribuicdo das informagdes e a
organiza¢do do Estado no Brasil, marcado por praticas de autoritarismo e elitismo, sdo
reproduzidos nestes espacos de participacdo em sadde, interferindo nas decisdes politicas.
Como destacam tais autores/as, a partir do conceito de poder simbolico de Pierre Bourdieu, o

poder ¢ exercido de diferentes modos, de forma que o campo da produgdo simbolica cumpre

19 o , .
Na pratica, nem sempre quem tem voz € visto nestes espagos.
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a funcdo politica de imposicdo e de legitimacdo da dominagdo, por atualizar e (re)produzir as
posigdes sociais, transmutando em capital simbdlico as diferentes espécies do capital
(GUIC'ARDI; PINHEIRO; RANGEL, 2005, p. 234).

Com isso, ¢ possivel identificar, por exemplo, relagdes hierdrquicas de poder que
interferem na efetividade da condi¢do de democracia deliberativa e participativa, sobretudo de
conselhos. Entre as dificuldades mais graves para o funcionamento destes espagos, Oliveira
(2007, p. 35) destaca a assimetria das ldogicas simbolicas presentes nos fluxos
comunicacionais e informacionais, de forma que a verticalidade do poder acaba por dificultar
a comunicagao entre os seus membros e o controle social.

Ao mesmo tempo, estes sdo espagos marcados por praticas discursivas e, como tal
autor lembra, os conselhos ndo podem existir fora de praticas discursivas constituidas por
diferentes modos de producao, circulagdao e recepgao de bens simbolicos, que implicam no
estabelecimento de redes internas e externas de comunicagdo e informacdo (2004, p. 6).
Partindo dessa premissa, buscaremos discorrer a seguir sobre aspectos da comunicacao e da
informacao no contexto da saude, chamando atencdo para os desafios, o papel e, a0 mesmo
tempo, as mediagdes € as movimentagdes sociais possiveis nos espagos de participagao e

controle social.

2.2 — Comunicac¢io, informacio e mediacdes nos espacos publicos de participacio e

controle social em saude

Em se tratando de um estudo inserido no campo da comunicagdo, informacao e saude,
pensar nos fluxos comunicacionais e informacionais e em seu papel, bem como nas
assimetrias citadas acima e nas mediagdes possiveis nos contextos de defesa do direito social
a saude se torna imprescindivel. Sobretudo porque: 1) a participacdo, como principio de
constitui¢do das politicas publicas, s se concretiza quando vozes diversas se apresentam ao
didlogo como sujeitos na constru¢do de sentidos e mundos (GUIARDI; PINHEIRO;
RANGEL, 2005, p. 235); e 2) esta pesquisa visa analisar o que € como um grupo especifico
de sujeitos, no caso pessoas com deficiéncia, expressa suas reivindicagdes para o acesso ao
direito a satide em um espago de multiplos discursos como uma conferéncia de satde.

Sendo assim, a comunicagdo e a informagao sdo compreendidas nas politicas publicas
de saude, especificamente nos processos de reivindicagdo pelo direito a satide, em espacos

democraticos de participagdo e controle social. Vale dizer, no entanto, que existe uma outra



58

dimensdo da comunicagdo na saude, de carater mais instrumental, € que se concentra em ver a
mesma como acao de divulgagdo de informacdo em saude, ou seja, de transmissdo linear de
uma mensagem, de um emissor para um receptor, por meio de campanhas preventivas,
informativos e outros recursos, mas que, nesta pesquisa, ndo sera explorada. Como aponta
Cardoso (2007, p. 50), esse viés instrumental da pouca importancia a aspectos fundamentais
em qualquer pratica comunicativa, tais como os contextos, as situacdes concretas em que a
comunicagdo acontece, as pessoas reais que dela participam, com suas historias de vida,
ideias, interesses, preocupacdes, disposi¢des, indisposi¢cdes. Partimos, entdo, da defini¢do
proposta por tal autora, de que comunicar ndo ¢ apenas passar uma informagao, porque ¢é
sempre um processo social mais complexo, que envolve relacdes entre pessoas € grupos,
identidades, projetos, diferencas de saber e poder .

Feito este esclarecimento, em termos de politicas publicas, Aratjo e Cardoso (2007, p.
22) consideram que estas sO se constituem efetivamente quando saem do papel, circulam e sdo
apropriadas pela populacdo a que se destinam, sendo a comunicacdo inseparavel deste
processo. Neste sentido, elas vao dizer que a qualidade e a natureza da comunicagdo sao
determinantes da possibilidade de sucesso da politica em questdo, embora seja possivel
adicionar outros fatores para tal sucesso, tais como o reconhecimento da diversidade e das
especificidades dos/as cidadaos/as. Segundo as autoras, a comunicagdao tem, entdo, papel
estruturante na implementagao das politicas publicas € em outros processos sociais, sendo o
vetor do poder de fazer ver e fazer crer , ou seja, do poder simbdlico descrito por Bourdieu,
e que elas explicam da seguinte maneira: quando alguém ou um grupo, por determinadas
variaveis, consegue que seu ponto de vista sobre um aspecto da realidade seja mais aceito
como verdade do que outros, tera ampliado suas chances de orientar o investimento publico
no setor, ou seja, influenciar as politicas publicas (ARAUJO; CARDOSO, 2007, p. 23).

Pensando nos conselhos e nas conferéncias de saide enquanto processos sociais que
compdem as politicas publicas deste setor, € com uma multiplicidade de atores e segmentos
representados em defesa de interesses diferentes, fazer com que o seu ponto de vista seja o
mais aceito como verdade e, com isso, se obtenha mais aten¢do e investimento publico,
influenciando politicas publicas, tem sido um desafio, muito em fungdo desses fluxos
comunicacionais, conforme trataremos a seguir.

Antes disso, ¢ preciso ressaltar que, para além desses fluxos nos espagos de
participagdo e controle social, ¢ possivel identificar atividades de comunicag@o presentes em
outros ambitos das institui¢des de satde. Araujo e Cardoso (2007, p. 29) caracterizam as mais

recorrentes, comecando pelas assessorias de comunicagdo social, com uma atuacao expressiva
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no sentido de gestdo da imagem publica da instituicdo. Em segundo, destacam as atividades
de divulgacdo cientifica, de comunicacdo publica da ciéncia em nivel amplo e leigo,
disseminando conhecimentos cientificos produzidos e, por fim, ha aquelas atividades de
comunicagdo organizacional, relacionadas aos processos internos das instituigdes de
producdo, circulagdo e apropriagdo da informacao.

Do ponto de vista das conferéncias de saude, Araujo e Cardoso fazem um breve
apanhado de como a comunicagdo ¢ a informagdo vém sendo pautadas nestes espagos €
ressaltam que, nas conferéncias nacionais, ¢ possivel identificar um aumento da importancia
dada a tais pautas, para além do viés instrumental. Assim, elas citam que na 8 Conferéncia
Nacional de Saude (1986), ja descrita aqui como um marco, o direito a informacgao, educacao
e comunicacdo era apresentado como inerente ao direito a satde, estando descrito da seguinte
forma no relatério final, conforme apresenta Mattos (2005, p. 34): Deste conceito ampliado
de saude e desta nogdo de direito como conquista social, emerge a ideia de que o pleno
exercicio do direito a saude implica garantir [...educacdo e informagdo plenas; [..direito a
liberdade, a livre organizacdo e expressao .

Nas conferéncias de saide subsequentes, as autoras descrevem que esta perspectiva se
manteve evidente, sendo comunicacdo, informagdo ¢ educagdo temas discutidos na 9?
Conferéncia (1992) também como forma de ampliar a participagdo social, no processo de
democratizagdo do Estado. Ja na 10" edi¢dao, em 1996, foram fixados prazos para a elaboragao
de uma politica nacional de informacdo, comunicacdo e educa¢do em saude e, na 11?
Conferéncia, o relatorio final apresentou recomendagdes para a formulagdo de politicas
coerentes com o SUS e para a constituicdo de uma Rede Publica Nacional de Comunicagao
em Saude, defendendo, entre outras propostas, o uso de diferentes meios comunicativos como
fator de democratizag¢@o. Por ultimo, Araujo e Cardoso descrevem o que apareceu na 12°
Conferéncia e, entre os dez eixos tematicos, havia um sobre comunicacdo e informacao,
ratificando as indicagOes das edigdes anteriores e recomendando a realizacdo da I Conferéncia
Nacional de Informagdo, Comunicagdo e Educacdo Popular, segundo as autoras,
principalmente pela Comissdo de Comunicagdo do Conselho Nacional de Saude®.

No entanto, observando os relatérios das edicdes mais recentes ndo descritas pelas
autoras, tanto a 13* Conferéncia Nacional de Satde, realizada em 2007, quanto a 14?, de 2011,

passaram a apresentar uma centralidade ao viés instrumental da comunicacdo e da

0 Conforme explicam Aratjo e Cardoso (2007, p. 28), a Comissdo de Comunicagdo do Conselho Nacional de
Saude foi criada na década de 1990, sendo um indicador da crescente presenca e importancia da comunicagado no
campo da saude, priorizando, mais recentemente, iniciativas de cadastro informatizado dos conselhos de satude
do pais, publicacdo de informativos e realizacdo de eventos sobre o tema.
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informacao, ao contrario da concepc¢do que elas identificam. A 13? reuniu diferentes propostas
relacionadas ao uso dos meios de comunicagdo na disseminagdo de informagdo em saude,
tendo, por exemplo, mog¢ao em apoio a proibi¢do de propaganda de medicamentos em todos
os meios de comunicagao de massa, uma vez constatados os maleficios causados pela indugao
ao uso abusivo dos remédios. J4 a 14* Conferéncia, que tinha entre as diretrizes para as
propostas Construir politica de informagdo e comunicacdo que assegure gestao participativa
e eficaz ao SUS , propunha a divulgacao, nos principais meios de comunicagdo € nas proprias
unidades de saude (cartazes, banners, protocolos, informativos), de informagdes sobre
localizagdo, fluxos e servigos disponiveis no SUS, o que aponta para um retrocesso ao
entendimento da comunicacdo e da informagdo como processos que vao além dos produtos,
dados ¢ instrumentos de comunicacao.

Feito este pano de fundo de abordagens da comunicacdo e da informagdo nas
reivindicagdes das conferéncias nacionais de saide, a seguir trataremos dos obstaculos
relacionados a aspectos comunicacionais e informacionais evidentes no funcionamento e na

efetivacao dos espagos de controle social e participagdo em saude.

2.2.1 — Comunicagao e informagao nos espagos de participacao e controle social em saude

Para esta se¢do, consideraremos primeiramente algumas avaliacdes sobre os
obstaculos e os desafios em relagdo ao controle social e a participagdo no SUS, do ponto de
vista da comunicagdo e da informacao. Tais obstaculos t€ém contribuido para que, em alguns
casos, conforme destaca Oliveira (2007), espacos com este propdsito se tornem meras
instancias homologatérias das decisdes dos gestores e reiterando a verticalidade do poder na
area de satide em contradigdo com os principios democraticos que nortearam a sua criagao
(p. 30), perdendo o carater participativo e de intervengdo da sociedade nas politicas publicas
da saude.

Isto porque, conforme tal autor chama atencdo ao analisar a pratica cotidiana dos
conselhos, hd varidveis que dificultam o exercicio dos principios constitucionais a eles

designados, perpassando a comunica¢do, € as sintetiza nas seguintes hipoteses:

(a) as profundas desigualdades materiais e simbolicas da sociedade se
reproduzem no interior dos conselhos reiterando a verticalidade do poder e
dificultando a comunicagdo entre os seus membros e, por conseqléncia, a
pratica do controle publico; (b) sem um melhor entendimento sobre as
questdes inerentes a hipotese a e, sem entender claramente o impacto que
elas tém na dimensdo cognitiva e comunicacional no cotidiano dos
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conselhos e respectivos conselheiros, dificilmente conseguiremos entender
as razdes que travam o funcionamento dos conselhos. (OLIVEIRA, 2007, p.
31).

A partir de entdo, ¢ possivel identificar que ha aspectos que dificultam a comunicacio

entre os membros dos conselhos, relacionados as desigualdades materiais e simbolicas da
sociedade reproduzidas neste contexto, se confrontando com o ideario participativo e de
controle social. Controle social este que, segundo Oliveira — chamando o mesmo como
controle publico ou accountability21 —, em sintese, se refere a possibilidade de cobrar
publicamente comportamentos geradores de transparéncia, conforme ja aprofundado mais
acima. No entanto, como pratica recente no pais, a efetivagdo do controle publico encontra
dificuldades nos conselhos: de um lado, por conta das assimetrias cognitivas que
comprometem a compreensao do que se trata exercer o controle social; e de outro, em fungao
de conselheiros/as, em geral representantes do governo ou do sistema privado, que apenas
toleram estes espagos por serem previstos institucionalmente.

Isto evidencia que ha diferentes niveis de informacdo dentro dos conselhos e na
sociedade como um todo sobre as atribuicdes que cabem a conselheiros/as de saude que
também dificultam o exercicio da participagdo e do controle social. Ao mesmo tempo,
conforme ressalta Moraes et al (2009, p. 880): o poder e o saber (que inclui conhecimento
e informagdes) sdo faces de uma mesma moeda. Cada vez mais, o acumulo de forga politica
esta relacionado ao aumento da capacidade de apropriacdo de conhecimentos e informagao,
que amplia a capacidade argumentativa em espagos conquistados de participagao .

Além disso, outros entraves estdo também associados ao que Guizardi, Pinheiro e
Rangel (2005) chama de jogos de forga e que, de forma convergente, Oliveira (2007)
denomina de jogos de poder que, direta ou indiretamente, envolvem a comunicacdo. Ao
analisar os conselhos, as relagdes e as praticas discursivas de seus membros, Oliveira (2007,
p. 34) considera que, como instancia de poder, os conselhos se tornam alvos de disputas
politico-partiddrias e, em muitos casos, sdo ocupados por militantes partidarios/as que o
transformam em arena de embate. Por conseguinte, misturam interesses politico-partidarios
como sin_himos de interesse publico da satide. Além disso, o autor aponta para o fato de que

os/as militantes partidarios/as, mais preparados/as discursivamente, acabam dominando o

2! Para OLIVEIRA (2007, p. 32) consiste em um fen meno politico parte constitutiva do espago politico onde
um ou varios atores sociais t€ém a possibilidade de cobrar publicamente de outros (instituicdes, organizacdes
empresariais, autoridades ou das liderangas politicas) comportamentos geradores de transparéncia e de
adequacdo de seus atos as expectativas de interesse individual, publico e/ou coletivo. [L.[]Significa que
autoridades e instituigdes publicas podem ser publicamente interpeladas, questionadas, cobradas, estando,
portanto, obrigadas a prestar contas de seus atos diante dos outros atores sociais .
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ambiente e fazem calar vozes dos ndo-militantes ou dos representantes populares ndo tao
bem preparados, discursivamente, principalmente nas cidades do interior onde se situa a
maioria dos conselhos . Em func¢ao disso, outras vozes se silenciam.

O autor destaca ainda o que chamou de atrofia comunicacional dentro dos
conselhos, quando ocorre a cooptagdo de um/a conselheiro/a usudrio/a ou trabalhador/a pelo/a
um/a gestor/a, fato muito comum também em municipios do interior, em que predomina a
politica clientelista. Além disso, ¢ comum ocorrer ameagas e retaliacdes de conselheiros/as
gestores/as em relacdo aos outros segmentos, estabelecendo relagdes de autoritarismo e
elitismo que caracterizam a cultura politica do pais e se materializam nestes espagos
(GUIC'ARDI; PINHEIRO; RANGEL, 2005, p. 233), interferindo nos fluxos comunicacionais
dos conselhos como uma forma de silenciar qualquer tipo de dissonancia politica.

Na pratica, se, conforme descrevem Guizardi, Pinheiro e Rangel (2005, p. 236), a
participagdo ¢ a politica, entendida como liberdade, alteridade e emancipacdo, essas
assimetrias simbdlicas e cognitivas descritas por Oliveira como caracteristicas dos conselhos
impedem que a convergéncia da comunicacdo e da informacdo seja adequadamente
direcionada para os principios éticos e democraticos do controle publico, como previsto na
legislacao do SUS. Nio se propicia, assim, que a participagao seja o dialogo de vozes diversas
(GUIARDI; PINHEIRO; RANGEL, 2005), de sujeitos que decorrem de diferentes lugares
de interlocu¢io (ARAUJO; CARDOSO, 2005) na construgio de sentidos e mundos. Isto
acaba acarretando que os conselhos vivenciem uma situa¢do de permanente incomunicacao,
deixando prevalecer apenas as vozes do poder e relativizando, assim, a sua importancia como
instancia de debate e de decisdo politica (OLIVEIRA, 2007, p. 38).

Todavia, vale lembrar que hd milhares de conselhos de satde espalhados pelos
municipios e estados do pais, com diferentes experiéncias de comunicacdo e informagdo e
que, ndo necessariamente, condizem com estes aspectos aqui destacados. O que precisamos
reter aqui ¢ que os conselhos, e, pode-se dizer, as conferéncias de satde, sdo espagos
discursivos cujas praticas estdo diretamente vinculadas a localizagdo social dos/as
interlocutores/as e com suas respectivas competéncias culturais, politicas e simbolicas. Sao,
entdo, arenas politicas marcadas por multiplos discursos e diferentes formas de fala e escuta,
de fluxos comunicacionais e informacionais, de niveis de saber que tanto podem reiterar um
poder vertical, quanto proporcionar relacdes mais horizontais, democraticas e
compromissadas com o interesse coletivo.

Ao mesmo tempo em que se reconhecem impasses nestes espagos, a comunicagao,

conforme ja& descrito aqui, tem papel estruturante para as politicas publicas e ndo se dissocia
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da nogdo de direito (ARAUJO; CARDOSO, 2007). Pensada a partir dos principios do SUS,
ganha uma outra dimensao no aperfeicoamento do sistema publico de satide e na participacao
efetiva das pessoas na constru¢do dessa possibilidade, o que poderia colaborar para uma
situagdo diferente da observada acima, quanto as praticas comunicacionais nos conselhos de
saude. Neste sentido, ¢ importante pensar a doutrina do SUS como eixo balizador da pratica
comunicativa, considerando assim os principios doutrinarios da universalidade, equidade e
integralidade, bem como organizativos de descentralizacdao, hierarquizagdo e participagao.
Com base nas reflexdes de Aratjo e Cardoso (2007, pp.62-85), destacamos, brevemente, a
seguir, a contribuicdo dos principios doutrinarios para o entendimento e a pratica da

comunicagdo no contexto a saude, considerando reflexdes uteis para a presente pesquisa.

1) Universalidade — Conceito fundador do SUS, considera a saude um direito de
todos/as, conforme ja destacamos no subcapitulo anterior, implicando em dizer que
a comunica¢do também ¢ um direito de todos/as. Historicamente, no contexto das
instituicdes de saude, a populacdo ocupou o lugar de receptora da comunicagdo
institucional, e, mais recentemente, com iniciativas de democratizacdo, a
comunicac¢do tem ganhado novas roupagens. [] possivel identificar reivindicag¢des
pelo acesso ampliado as informacdes para o exercicio do controle social — e
complementaria para as informagdes mais usuais, relacionadas a prevencdo e aos
servicos de satide —, pela participagdo da populagdo, ndo apenas como destinataria
das informacdes, mas interlocutora no desenvolvimento de acdes, e também pela
transparéncia da gestdo. Tais autoras vao destacar que apropriar-se de algo ¢
tornar este algo proprio e isto s6 € possivel na medida em que o dispositivo de
comunicacdo ¢ adequado aos seus destinatirios (2007, p. 63) e, pensando no
grupo social aqui analisado, as pessoas com deficiéncia, medidas de acessibilidade
nao sdo levadas em conta, seja pelos 6rgdos de saude, seja por outros setores, para
adequar os processos comunicacionais a elas. Isto impossibilita o acesso delas a
informagdo, ja que, praticas cotidianas, como agendar uma consulta em uma
unidade de saude, se tornam inviadveis para uma pessoa surda, por exemplo,
considerando que em tal espaco geralmente ndo hd um intérprete da Libras. Mais a
frente estas questdes serdo aprofundadas, mas esta situacdo ilustra que o direito a
comunicacdo no contexto da satde estd longe de ser para todos/as ou de
reconhecer a polifonia social evidente no pais, usando um conceito de Mikhail

Bakhtin citado por Araujo e Cardoso (2007, p. 56).
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Equidade — Este principio aponta para as diferencas nas condigdes de vida e satde
e nas necessidades das pessoas, chamando atencdo para a importancia de tratar
diferentemente os/as desiguais, considerando que o direito social a satde passa
pelas diferenciagdes sociais e deve atender a diversidade. Para a comunicagao, este
principio evoca a importancia de contextualizar e, com base na produgdo social
dos sentidos, Araujo e Cardoso vao dizer que a capacidade de comunicar ¢ a
capacidade de contextualizar (2007, p. 65) . Dai o entendimento de que as pessoas
se relacionam em espagos com um numero de pré-construidos que, por
conseguinte, trazem relagdes de poder, condicdes de vida, saberes e outros
aspectos determinantes para a maneira que vao participar da comunicacdo. Os
contextos, segundo elas, estdo em constante movimento e transformacao e afetam
diretamente o acesso das pessoas as informagdes e a apropriacdo dos produtos
comunicacionais. Na pratica, relacdes desiguais e de poder ficam evidentes, nao so6
nas instituicdes, mas nos espagos de participacdo em saude, conforme descrito a
partir de Oliveira. Nao ha condi¢do igual de fala e de ser ouvido com centralizacao
e praticas autoritarias, de forma que tais autoras vao descrever que, na
comunicacao, o ndo reconhecimento dessa diversidade determina posi¢des centrais
e outras periféricas, relacionadas ao poder de produzir e fazer circular sua

percepgao.

Integralidade — Reconhecendo ndo ser tarefa simples pensar a relagdo entre
comunicacao e integralidade, as autoras destacam como uma dimensdo importante
da integralidade a oposi¢do a fragmentacdo e a desarticulacdo na atengdo a satde.
Trazendo para o contexto da comunicagdo, ¢ possivel compreendé-la como espago
de produgao social dos sentidos, no qual se verificam a producao, a circulacao e a
apropriacdo de bens simbolicos (ideias, opinides, conhecimentos, sentimentos,
entre outros), ou seja, um processo que contempla a formagdo dos sentidos sociais
como um todo. Com isso, ¢ apresentada por Aratjo e Cardoso uma defini¢do para
comunicacdo como o ato de ativar o circuito produtivo dos sentidos sociais, € para
estratégia de comunicagdo, sendo o modo como se ativa algum fragmento desse
circuito, em espacos de negociagdo que remetem ao mercado simbodlico. Assim,
tais autoras vao considerar que uma estratégia de comunicacao pode ser vista como

uma forma de participa¢ao no mercado simbolico.
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Esta perspectiva dos principios do SUS aplicada a comunicagdo e a informagdo nos
leva a supor que, se tal aplicacdo ocorresse nas acdes e interacdes evidentes nestes espagos
participativos, encontrariamos fluxos comunicacionais e informacionais que levassem em
conta a pluralidade de atores, a polifionia social e os multiplos discursos, ao contrario do
descrito acima. No entanto, diferentes fatores comprometem a sintonia entre tais principios e
as praticas discursivas, sendo este ainda um grande desafio para o SUS.

Na secdo a seguir, trataremos das movimentagdes sociais € mediagdes evidentes nos
espagos de controle social em satde, na tentativa de consolidar os principios do SUS e
reivindicar demandas, antecipando alguns aspectos gerais relativos a presenca e participacao

de pessoas com deficiéncia nos conselhos e conferéncias de saude.

2.2.2 — Movimentos e movimentacgdes sociais pelo direito a saude

A partir das reflexdes anteriores, os mecanismos de participagdo e controle social em
saude sao entendidos pelo presente estudo como espagos publicos de multiplos discursos.
Assim, pensando na pluralidade de atores e na abordagem mais dialdgica da comunicagdo e
da informacao propostas pelos principios do SUS, nesta secdo tentaremos nos aprofundar em
como tem se dado a mobilizacao social pelo direito a satide, considerando pesquisas sobre a
presenca de movimentos sociais nestes contextos. Esse aprofundamento servird como pano de
fundo para, mais adiante, analisarmos a participagdo de pessoas com deficiéncia nas
conferéncias de satide aqui consideradas.

Comecamos, entdo, resgatando brevemente a origem dos movimentos sociais para, em
seguida, tratar de como se apresentam no contexto da satide no Brasil. Pensando na historia
mais recente, Santos (2010, pp. 40 e 41), marcado pela perspectiva marxista da luta de
classezz, avalia que, nas ultimas trés décadas, os movimentos e as lutas politicas mais
importantes nos paises centrais, periféricos e semiperiféricos foram protagonizadas por
grupos sociais congregados por identidades ndo diretamente classistas, por estudantes, por
mulheres, por grupos étnicos e religiosos, por grupos pacifistas, por grupos ecologicos, etc. —
reparem que ndo cita a deficiéncia, invisibilidade evidente também quando diz: [.l.[pode-se

concluir que a década de oitenta foi dominada pela concorréncia entre classe, Estado e sexo

2 Ao reconhecer outras identidades além das classistas, Santos (2010, p. 42).ressalta que as classes sio uma
forma de poder e todo o poder ¢ politico, mas o valor explicativo das classes depende das constelagdes de
diferentes formas de poder nas praticas sociais concretas.
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enquanto fatores explicativos das estruturas e das praticas sociais, tendo nds agora que
acrescentar etnia e a religido (pp. 41 e 42).

Estas outras identidades nos remetem ao que Hall fala acerca da identidade do sujeito
pos-moderno, descrita como marcada pela pluralidade, conforme ja explorado mais acima, no
Capitulo 1, ao explicarmos a formag¢do de movimentos identitarios de pessoas com
deficiéncia. Retomando Santos (2010, p. 44), nas ultimas décadas, ele observa também que os
novos movimentos sociais se formaram a partir da consciéncia da opressdao, onde os/as
seus/suas protagonistas sao todos/as que, nas diferentes constelagdes de poder que
constituem as praticas sociais, tém consciéncia de que sua vida ¢ mais condicionada pelo
poder que outros exercem sobre eles do que pelo poder que exercem sobre outrem .

As formas de opressdo possiveis ampliam a possibilidade de novos movimentos
identitarios, para além dos baseados em relagdes de producdo, e, assim, novas-velhas
identidades vém a tona, como classifica Santos, que diz ainda que a ultima década imp[$ tais

novos movimentos sociais como tematica na sociologia (2010, p. 256). Ele lembra que as
novas opressoes nao devem fazer perder de vista as velhas opressdes (lembrando do
movimento operario) para os processos sociais de emancipacao (2010, p. 259) e reconhece
uma grande diversidade desses movimentos, considerando inviavel uma teoria unica sobre os
mesmos. Santos destaca que ha diferencas, por exemplo, entre 0s novos movimentos nos
paises centrais € na América Latina, assim como hd movimentos em que um interesse
especifico ¢ discernivel e noutros o interesse ¢ coletivo, sendo o sujeito social a humanidade,
como no caso dos movimentos ecologico e pacifista (SANTOS, 2010, p. 260).

Com isso, citando outros/as autores/as, Santos explica que 0s novos movimentos
sociais representam a afirmacdo da subjetividade perante a cidadania, de forma que, a
emancipacdo por que lutam ndo ¢ politica, mas antes pessoal, social e cultural, em que ndo sao
mais as classes sociais os protagonistas, mas grupos sociais, ocorrendo no marco da sociedade
civil e ndo do Estado. No caso dos novos movimentos na América Latina, ele aponta que tém
como uma das caracteristicas ndo serem puros ou claramente definidos. Ou seja, se misturam,
sendo possivel encontrar, por exemplo, movimentos de orientacdo classista inseridos em
debates étnicos e sexuais e por ai em diante, de forma que esta interagdo revitaliza esta
atuacdo politica — para ele, sdo as novas energias emancipatorias que reconhecem na
participacdo e na solidariedade a tnica maneira de fundar uma nova cultura politica e
qualidade de vida pessoal e coletiva (2010, p. 263). Citando os autores Inglehart, Dalton e

Kuechler, Santos avalia que:
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Os novos movimentos sociais sdo sinal de transformagdes globais no
contexto politico, social e cultural da nossa contemporaneidade e, por isso,
0s seus objetivos serdo parte permanente da agenda politica dos proximos
anos, independentemente do sucesso, necessariamente diverso, dos
diferentes movimentos concretos. (SANTOS, 2010, p. 266).

Por fim, vale ainda recorrer a Santos e a sua breve analise acerca dos novos
movimentos sociais no Brasil especificamente, no sentido de comegarmos a pensar no
contexto nacional da saude. Considerando o Brasil um pais semiperiférico, Santos vai dizer
que, a partir dos anos 1970 e 1980, ha um notavel florescimento de novos movimentos
sociais, com uma combinacdo de movimentos tipicos dos paises centrais (ecologico,
feminista, ainda que com reivindica¢des diferentes) e movimentos proprios de reivindicagao
por democracia e necessidades basicas locais (como o Movimento dos Sem Terra). Ele ndo se
prolonga nesta avaliacdo, mas constata que os novos movimentos sociais ndo podem deixar de
ser uma referéncia central quando se trata de imaginar os caminhos da subjetividade, da
cidadania e da emancipacao nos anos 1990 (SANTOS, 2010, pp. 268 ¢ 269).

Também tratando do contexto brasileiro, Ilse Scherer-Warren (1998) explica que, por
aqui, diante de regimes ditatoriais em meados do século [I[], a busca de espacos alternativos
as formas de opressdo deu lugar a movimentos de contracultura, nos anos 1970, com a
proliferagdo de movimentos em torno de causas especificas — ela cita os de causa étnica,
ecologica e de género, mas, assim como Santos e outros/as autores/as, ndo menciona pessoas
com deficiéncia, sendo mais um indicio de invisibilidade.

Tal autora considera que, naquela época, o Estado aparecia como grande referéncia
para os movimentos, seja para ideologicamente ser descartado, para transformé-lo enquanto
aparato politico, para negociar novos direitos, seja ainda para reivindicar conquistas € espacos
de participacao na gestao publica (SCHERER-WARREN, 1998, p. 17). Com a globalizagao,
Scherer-Warren diz que o Estado tem deixado de ser o Unico locus de reivindica¢do dos
movimentos, de forma que os problemas passam a transcender a esfera da na¢do, com o
intercambio global de experiéncias e movimentos de cooperagdo, a partir de redes e
articulagdes interculturais, conforme aconteceu no proprio surgimento dos movimentos
identitarios de pessoas com deficiéncia, ja discutido mais acima. Para ela, as a¢des coletivas
sdo reativas aos processos de uniformiza¢do ou exclusdo sistémica e também propositivas de
valores culturais para um novo movimento civilizatorio.

Neste caminho de Santos e Scherer-Warren, Sérgio Luiz Pereira da Silva (2009)
destaca que o desafio enfrentado pelos movimentos atualmente ¢ garantir reconhecimento,

participagdo e inclusdo na esfera publica democratica, marcada por contextos e relagdes
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desiguais de poder. Ele entdo descreve que a sociedade contemporanea ¢ marcada por uma
maior reivindicagdo por politicas identitarias e de reconhecimento, por lutas dialdgicas de
negociagao de sentidos de diferenca e por espacos publicos multi-identitarios e democraticos
que tem levado a reestruturagdo da politica no mundo e no Brasil.

Pensando no contexto da saude, este também ¢é marcado pelas subjetividades
evidenciadas por Santos, pela pluralidade de valores citada por Scherer-Warren e pela
negociagao dos sentidos de diferenca, destacado por Silva. E, ao menos em tese, a garantia da
participacao dos movimentos sociais e populares sobre a qual Silva também fala ¢ legitimada
pelos principios do SUS, na medida em que regulamentam formas participativas e de controle
social, conforme ja discutimos, resultando na previsao de mecanismos como as conferéncias e
os conselhos.

Mas, no que diz respeito ao reconhecimento e a inclusdo, pelo que mostram algumas
pesquisas sobre a participagdo de movimentos sociais € populares nesses espagos € ja
antecipamos anteriormente, ainda se materializam como desafios para o que Silva (2009)
chama de esfera publica democratica. Conforme discutimos, muitos destes entraves ao
reconhecimento ¢ a inclusao envolvem os fluxos comunicacionais ¢ informacionais evidentes
nestes espacos, sobretudo se considerarmos o poder simbolico presente e que, também ja
citado acima, tem a comunicacdo como um vetor importante para fazer ver e fazer crer
(ARAUJO; CARDOSO, 2007, p. 23), ou seja, para dar visibilidade as demandas e, assim,
serem reconhecidas e incluidas.

E o mais curioso ¢ que a concepgao das politicas publicas de satide que resultaram na
implementa¢do do SUS decorreram de um movimento social, do Movimento Sanitario, com
origem nos anos 1970 e descrito por Eymard Mourao Vasconcelos (2009, p. 274) como tendo
duas faces: [.l.[Juma do movimento de profissionais e estudantes que lutavam contra a
ditadura e sua politica de satde privatista e hospitalocéntrica; e outra popular, constituida por
movimentos organizados, € inicialmente bastante integrados as igrejas cristds, com suas
inimeras experiéncias de saude comunitaria .

Ou seja, hé a face popular, com os movimentos sociais, mas, no entanto, assegurar a
efetiva participacdo e diferentes formas de movimentagdes, ainda hoje ¢ um desafio que
esbarra também em relacdes assimétricas de poder e de conhecimento. Algumas anélises de
conselhos e conferéncias apontam que hd uma legitimidade decorrente do saber técnico-
cientifico em detrimento das experiéncias populares, e, neste sentido, Guizardi e Pinheiro

(2006, p. 804) avaliam que:
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[1.0a legitimidade da argumentagdo técnico-cientifica tende a impor o
siléncio as experiéncias populares e a desautorizar o posicionamento de
seus representantes, ao colocar-se como requisito ao dialogo. Relagdo
assimétrica de poder, em que o espaco de deliberagdo politica se faz
inacessivel, podendo ter como efeito a burocratizacdo dos conselhos e sua
restrigdo a uma funcdo informativa, o que torna improvavel a elaboragao
comum de politicas publicas. (GUICARDI; PINHEIRO, 2006, p. 804).

Tal silenciamento anula o carater deliberativo e compromete a razdo de existir destes
espagos, de maneira que Vasconcelos (2009, p. 272) considera que, embora representem
grande avango no processo de democratizacdo, os conselhos e conferéncias de saide t€m se
dedicado principalmente a temas ligados a gestdo e ao planejamento das politicas de saude e
ndo tém contemplado a articulagio e o apoio as praticas solidarias e participativas de
enfrentamento dos problemas de satde na sociedade .

Com isso, o autor também diz que ha uma dificuldade na participacao de ativistas que
ndo acumularam este conhecimento, espantando outras pessoas € movimentos que percebem
esses espacos como voltados para a orientacdo da agdo dos servicos estatais sobre os
problemas de saude. Isto implica em uma perpetuacdo dos/as mesmos/as representantes e, ao
mesmo tempo, em um maior distanciamento dessas liderancas com as bases, segundo
Vasconcelos. Muitos/as ativistas sociais sentem que 0s espacos institucionais de participagao
sao restritos diante de suas motivacdes e buscas, de forma que o movimento de
conselheiros/as resultante do SUS, habil na tarefa de controlar a gestdo das politicas de satde,
¢ uma pequena parcela dos movimentos de solidariedade e luta pela saude existentes
(VASCONCELOS, 2009, p. 272).

Outro aspecto que o autor aponta ¢ que, embora haja agdes desenvolvidas por
diferentes organizagdes nao-governamentais, entidades de classes e instituigdes da sociedade
civil no contexto da satide no pais, a tendéncia era valorizar e ressaltar os movimentos com
alguma participacdo nos espagos oficiais de controle social, de forma que a discussdo sobre
participacao popular em saude quase se resumia a questao da participagdao nos conselhos e nas
conferéncias de saude. No entanto, o autor chama atencdo para o interesse de outros/as
pesquisadores/as em dar visibilidade a praticas soliddrias de satde que acontecem
cotidianamente nas comunidades.

Nao perdendo de vista todas as restrigdes, silenciamentos e dilemas que acompanham
a efetivagdo da participacdo na construgdo e implementacdo das politicas publicas de satide e
a importancia de se pensar nas agdes e redes solidarias que extrapolam as praticas

participativas oficiais, os espagos de participagdo e controle social continuam a ser ocupados e
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com relevante papel para a reivindicacdo do direito a satide. Guizardi e Pinheiro (2006, p.
800) vao reconhecé-los como um fator decisivo na organizagdo de uma institucionalidade
democratica, sem a qual o direito a saude ndo poderia efetivar-se como direito de cidadania.

E ¢ com este reconhecimento que destacamos que, para o presente estudo, buscou-se
compreender a participagdo dos movimentos de pessoas com deficiéncia nesses espagos,
focando no que Oliveira chamou, em aulas no PPGICS/ICiCt/FiOCYUZZ3, em 2010, de

movimentagdes sociais . Trata-se de uma dimensdo mais ampla e proxima da mobilizagao,
com a qual tal autor enfatiza as praticas e as agdes, seja de movimentos sociais, seja de
cidaddos/as, em diferentes campos. Com isso, ele chama atengdo para as acdes coletivas que
constituem movimentacdes em defesa de direitos, e as quais analisaremos a partir das pessoas
com deficiéncia nas conferéncias de saude, considerando também suas mediacdes, conceito a

ser aprofundado a seguir.

2.2.3 — Mediagdes: quando nem sempre se tem voz

As mediacdes tém sido utilizadas como categoria de andlise para diferentes estudos de
comunicagdo e podem ser oportunas para se pensar os espacos de participagdo e controle
social em saude e seus complexos fluxos comunicacionais € informacionais. Grosso modo, o
que Jesus Martin-Barbero, tedrico precursor desse conceito no ambito da comunicacdo na
América Latina, propde ¢ um deslocamento do olhar nos estudos de comunicacao, saindo dos
meios de produgdo rumo a maneira como as pessoas se relacionam com estes meios.
Enfatizando este interesse na relagdo das pessoas, fazemos neste item um breve apanhado de
reflexdes acerca do conceito de mediagdes, na tentativa de compreender como podem
colaborar para analisar as conferéncias de salide e a maneira das pessoas com deficiéncia se
articularem e se relacionarem nestes espagos, reivindicando demandas neste contexto.

Segundo Signates (2006, p. 60), Martin-Barbero ¢ o autor que mais influencia os
estudos de recepcdao na América Latina e no Brasil no que diz respeito ao entendimento do
conceito de mediagdes, retomando uma abordagem da hegemonia aplicada a cultura, embora
ndo tenha trabalhado rigorosamente na sua delimitacdo conceitual. E a partir dele, Signates
destaca que mediagdo ndo ¢ intermediagdo, muito menos filtro ou interven¢do, sugerindo
algumas possibilidades de definicdo, tais como discursividade especifica que absorve

formas diversas de apresentagdo. E ainda, pratica social vinculatoéria de estruturas

0 conceito em questdo foi apresentado por Oliveira durantes aulas da disciplina Saude, midia e mediagdes ,
ministradas no segundo semestre de 2010, no PPGICS/Icict/Fiocruz.
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categoricamente diferenciadas ou pratica cultural que absorve diferentes discursividades
(SIGNATES, 2006, p. 65).

Pensando a partir dessas definigdes, as conferéncias, apesar dos impasses de
comunicacdo e jogos de poder evidentes, conforme discutimos antes, podem ser consideradas
espacos de mediacdes, considerando esta concep¢ao de pratica social e cultural que envolve
discursividades.

Neste sentido, Signates também cita a busca de Orozco Gémez por desenvolver tal
marco conceitual e diz que este autor desenvolve a perspectiva da multipla mediacao,
considerando que a media¢do se manifesta por meio de a¢des e do discurso, mas nenhuma
acao singular ou significado particular a constitui como tal (SIGNATES, 2006, p. 67).

Resgatando notas de aula da disciplina Saude, Midia e Mediacdes, ministrada por
Oliveira em 2010 no PPGICS/Icict/Fiocruz, sdo apontadas diferentes perspectivas e
contribuigdes para o entendimento do conceito de media¢do. Enfatizou a ideia de alteridade
como parte do entendimento sobre a comunica¢do enquanto processo multidimensional, ao
invés do entendimento unidimensional sugerido pelas teorias positivistas de comunicagao.
Neste sentido, no caso da midia, a mediacdo estaria relacionada as mensagens (textos,
imagens, signos) que este veiculo coloca em circulagdo e que sdo interpretadas e
reinterpretadas pelos/as possiveis destinatarios/as, de diferentes maneiras, a luz de suas
praticas sociais e discursivas ou de seus contextos especificos.

Entre outros autores que discorrem sobre mediagdes, Oliveira também destacou em
suas aulas as contribui¢gdes decorrentes de Paulo Freire e seu estudo sobre a educacao como
pratica da comunicagdo. Segundo Oliveira, Freire entende que a esséncia da comunicacao € a
mediacao e que esta € uma pratica social e cultural atravessada por diferentes ordens de poder,
principalmente quando se trata de ambientes marcados por relagdes sociais assimétricas,
como acontece na sociedade brasileira. Para Freire, ¢ através das praticas discursivas que se
manifestam as praticas de poder que delimitam e definem os limites e os lugares dos/as
interlocutores/as nos atos comunicativos.

Assim, com base em Freire (1971), Oliveira compartilhou nas aulas que os processos
comunicacionais sdo determinados para construir as teias de significados e de poder na
linguagem, valorizando determinados sentidos e saberes em detrimento de outros, ou impondo
siléncios, lacunas, interpretacdes e formas de interdicdo das praticas discursivas. Oliveira
destacou que o conceito de mediagdo ndo pode ser reduzido a simples instrumento de
transmissdo dos fluxos signicos, mas deve ser visto como parte dos atos de poder e

funcionando como instancia ordenadora de discursos socialmente autorizados ou
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competentes, de forma que a mediacdo ndo se faz fora de determinadas relacdes de poder.
Portanto, para Oliveira, os processos comunicativos sdo profundamente ligados a agdo social
em um contexto de conflitos, busca ou reiteracdo de valores sociais. Isto significa que o
conceito de mediagdao nos possibilita compreender melhor as acdes dos movimentos sociais,
as agodes coletivas e comunitarias e os processos de constru¢do das identidades sociais com
base em suas condi¢des de enunciagao.

Considerando esta perspectiva da mediagdo marcada por diferentes ordens do poder
que interferem nas praticas discursivas, o presente estudo pode ser entendido como uma
colaboracgdo as discussodes acerca das mediagdes, especificamente nos espagos de participacao
e controle social em satde. Sobretudo porque sdo observados aqui processos de comunicacao
ndo marcados necessariamente pelas formas convencionais de circulagdo de mensagens e de
reivindicacdo por direitos. Os atores aqui analisados ora ndo apresentam os seus discursos por
vozes, do mesmo modo que ndo interagem e acessam outros enunciados pela escuta;
expressam-se por suas maos, simbolos, cadeiras, bengalas e corpos. Ora ndo usam imagens,
informativos e panfletos impressos em tinta para disseminar conteudos sobre os movimentos
que representam ou para reivindicar apoio em defesa de seus direitos. Ou ainda, geralmente
sdo silenciados/as pela falta de recursos minimos de acessibilidade que assegurem seu acesso
a informacao, seu direito a comunicagdo e de participacdo, porque sequer sao lembrados/as
como sujeitos de direito a participacdo, entre outros tantos direitos.

Antecipando um aspecto referente as conferéncias analisadas, isto fica evidente
quando analisamos os videos de divulgacdo de informagdo e convocagdo para que os/as
conselheiros/as de todo o pais participassem da 14" Conferéncia Nacional de Saude,
disponiveis no site do Conselho Nacional de Satde. No caso do video de pronunciamento do
ministro da Saude Alexandre Padilha, anunciando a realiza¢do de tal encontro, hd apenas a
disponibilizagdo de legenda em portugués (PRONUNCIAMENTO, 2011). Em um outro
video, o ministro Alexandre Padilha e a coordenadora geral da Conferéncia, a conselheira
nacional de satide Jurema Werneck, falam da importancia das etapas municipais e estaduais e
convidam todos/as os/as brasileiros/as a participarem deste evento (CONVOCACAO, 2011).
Todavia, neste caso, nem ao menos a legenda em portugués ¢ disponibilizada e, além disso,
no discurso da coordenadora geral, ¢ enumerada uma série de identidades possiveis

convocadas a participar deste processo, como reproduzido a seguir:

Vocé do campo, da cidade, das florestas, das aguas, quilombolas, mulheres e
homens negros, brancos, ciganos, indigenas, Iésbicas, gays, transexuais e travestis,
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brasileiras e brasileiros, sejam todas e todos bem-vindos na 14* Conferéncia
Nacional de Saude. A 14* CNS ¢é um marco na historia das lutas pela saude publica
no pais. LL.[INesse momento, vocé tem a oportunidade de contribuir com a satde da
sua cidade, do seu estado, do seu pais. Participando ativamente do processo da 14?
CNS, vocé ajuda a melhorar o Sistema Unico de Satde, a fortalecer o SUS e a
garantir que ele continue sendo uma politica publica acessivel a todas e todos,
cumprindo um direito que € seu, garantido pela Constitui¢do. Lutar pela sua saude,
a saude de todas e todos ¢ exercitar a democracia participativa e permitir que as
riquezas produzidas por brasileiras e brasileiros sejam devolvidas na forma de uma
politica publica de todos e para todos, com qualidade e no tempo necessario. Para
colaborar com sua participagdo, preparamos um documento para orientar os debates
e as suas reflexdes. Ele esta disponivel na Internet e nos conselhos de saude.
Conheca esse documento, dialogue sobre as questdes que ele traz. [L.[INao perca
esta oportunidade. Todas e todos usam o SUS e podem utiliza-lo ¢ defendé-lo cada
vez mais. [1.[IN6s do Conselho Nacional de Satde desejamos a vocé sucesso nas
etapas municipais e estaduais e, em dezembro, aguardamos vocé na etapa nacional
da 14* CNS.

No entanto, como ¢ possivel observar, entre as multiplas identidades descritas, ndo se
fala em pessoas com deficiéncia, e menos ainda sdo asseguradas medidas para que acessem tal
conteudo. Isto nos leva as seguintes perguntas: a falta destes recursos de acessibilidade e a
omissdo no que diz respeito a deficiéncia sdo evidenciadas também nas conferéncias de
saudel[]As formas de expressdo de pessoas com deficiéncia sdo reconhecidas nestes espacos ¢
seu direito a participacdo ¢ asseguradol] Como se ddo as movimentacdes de pessoas com
deficiéncia nestes locais de participagdol] O que pessoas com deficiéncia reivindicam no
contexto do direito social € humano a satdel] Quais sdo as suas formas e processos de
comunicac¢do para encaminhamento de suas demandas nos espacos das conferéncias de satde!]
Como as pessoas com deficiéncia sdo reconhecidas por participantes sem deficiéncia das
conferéncias!]

A partir destas inquietagdes, desenhou-se uma metodologia a fim de observar as
movimentagdes sociais de pessoas com deficiéncia em conferéncias de saude, considerando
estas, a partir da fundamentagdo teodrica apresentada, como espagos publicos de multiplos
discursos e mediagdes. Assim, 0s processos comunicacionais € as praticas discursivas dessas
pessoas nas diferentes atividades que integraram uma conferéncia de saide municipal, uma
estadual e a nacional, bem como a forma que os espagos se organizaram para recebé-las e as
pessoas sem deficiéncia as percebiam ou nao também foram analisados. A seguir, serdo
descritos os caminhos metodolédgicos tracados, chamando a atengdo para os desafios de se
desenvolver uma pesquisa inclusiva, do ponto de vista de assegurar a participagdo efetiva da

multiplicidade possivel de entrevistados/as.
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CAPITULO 3 — Caminhos metodolégicos

“Na investigacdo social, a relacao entre o pesquisador e seu campo de
estudos se estabelece definitivamente. A visdo de mundo de ambos esta
implicada em todo o processo de conhecimento, desde a concepc¢ao do
objeto aos resultados do trabalho e & sua aplicagdo .

(MINAYO! GOMES)

O presente estudo consistiu em uma pesquisa social qualitativa, aplicada no campo da
comunicagdo, informagdo e saude, e que, conforme descrito na se¢do anterior, visa, sobretudo,
a identificar, compreender e analisar as movimentagdes € 0s processos comunicacionais de
pessoas com deficiéncia em conferéncias de satde realizadas em 2011, consideradas aqui
espagos publicos de multiplos discursos e mediagdes.

Em principio, seriam investigados os conselhos de saude no estado do Rio de Janeiro,
espacos deliberativos de participagdo e de controle social mais recorrentemente analisados,
sobretudo no que diz respeito a questdes acerca da presengca de movimentos sociais. No
entanto, em se tratando de um ano de conferéncias (j4 que acontecem de quatro em quatro
anos) ¢ sendo essas, conforme descrevemos mais acima, espagos decisivos e
institucionalizados pelo SUS para a formulagdo de diretrizes que guiam as politicas publicas
de saude do pais, foram configuradas como o l6cus de investigagao.

Além disso, a realizagdo deste estudo em conferéncias de saude também foi
estimulada pela constatacdo de Cortés (2009, p. 124), de que estes espagos t€ém sido menos
analisados do que os conselhos, incentivando trabalhos futuros que examinassem as relagdes
sociais estabelecidas durante o que denominou processo conferencista . Quanto ao tema da
deficiéncia, para além de toda a trajetoria e envolvimento com o mesmo, e pertinéncia, uma
fala de Diniz, durante simposio sobre Disability studies realizado em maio de 2011, no
IMS/Uerj, e ja citado aqui, apontou, a partir de mapeamento de pesquisas desenvolvidas no
pais sobre deficiéncia, que ha poucos estudos nas ciéncias humanas, sendo uma oportunidade
de colaborar com o campo.

Levando estes aspectos em conta, foram escolhidas trés edigdes destes encontros em
2011, nos ambitos municipal, estadual e federal, o que possibilitou avaliar o nivel de garantia
de participagdo de pessoas com deficiéncia nestas instancias. Assim, foram selecionadas:

» a 11 Conferéncia Municipal de Satide do Rio de Janeiro, realizada de 23 a 25
de setembro, no Teatro Mario Lago, no Colégio Pedro II de Sao Cristovao, na cidade

do Rio de Janeiro;
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» a 6* Conferéncia Estadual de Saude do Rio de Janeiro, que aconteceu de 24 a
27 de outubro, no Maracandzinho, também na capital fluminense; e
» a 14* Conferéncia Nacional de Saude, entre 30 de novembro e 4 de dezembro,

no Centro de Convengdes Ulysses Guimaraes, em Brasilia, Distrito Federal.

Enquanto pesquisa qualitativa, este estudo teve como objeto, conforme define Minayo
e Gomes (2011, p. 21), o universo da produ¢do humana que pode ser resumido no mundo das
relagdes, das representacdes ¢ da intencionalidade , desvendando entdo os cddigos sociais a
partir das falas, simbolos e observacdes (2011, p. 27). Gaskell (2008) complementa esta
perspectiva, dizendo que a finalidade da pesquisa qualitativa ndo € contar opinides ou pessoas,
mas explorar o espectro de opinides, as diferentes representagdes sobre o assunto em questao.

Com base nestes entendimentos, interessa aqui analisar os posicionamentos,
motivagdes, expectativas, atitudes, articulagdes, siléncios, entre outros aspectos que marcam
as movimentagdes de pessoas com deficiéncias nesses foruns politicos que, em tese, devem
assegurar o acesso € a participagdo a qualquer cidaddo/a, como um direito previsto na
legislacdo brasileira.

Para tanto, foi delineada uma metodologia a partir da aproximagdo de diferentes
métodos e técnicas qualitativas. E, em se tratando de um estudo inserido em um campo em
consolidagdo, por si, inovador e interdisciplinar, a juncdo de recursos metodologicos
diferentes foi o caminho encontrado para o desenvolvimento dessa pesquisa, com objeto, do
mesmo modo, inovador e interdisciplinar. Além disso, conforme lembram Lakatos e Marconi
(1999), métodos e técnicas devem adequar-se ao problema a ser estudado, as hipoteses
levantadas, ao tipo de informantes com que se vai entrar em contato, sendo, antes de tudo, um
estudo situado no contexto das mediagdes, ou seja, com énfase as relacdes do grupo social em
questdo e aos seus fluxos comunicacionais.

Em termos de métodos, esta pesquisa reune diferentes procedimentos para producao
de dados e explicacdes, tais como os seguintes (LAKATOS; MARCONI, 1999): estudo de
caso, na medida em que foram acompanhadas trés conferéncias de satde especificas, ou seja,
trés casos que podem ajudar a compreender um fen[imeno maior que sdo as conferéncias
como processos participativos; comparativo, ja que € proposta uma analise entre alguns
aspectos identificados nos trés encontros acompanhados; e etnografico, em funcao do
acompanhamento direto e da interagdo profunda da pesquisadora com o campo definido e
com os atores sociais considerados, participando de todos os dias das conferéncias

selecionadas e das atividades realizadas. Valeria ainda adicionar que ha também historia oral



76

neste estudo, em funcdo da importdncia das narrativas de vida, sobretudo dos/as
entrevistados/as com deficiéncia, ouvindo suas vivéncias e lutas na reivindicacao por direitos.

Com relagdo as técnicas para a coleta de dados, foram utilizadas as seguintes:
observagdo participante, entrevistas e analise de documentos. No caso da observagao,
conforme diz Minayo e Gomes (2011), foi feita na tentativa de captar tudo aquilo que nao ¢
dito, mas pode ser visto. A observacdo participante, segundo as autoras, ¢ considerada parte
essencial no trabalho de campo na pesquisa qualitativa, sendo um processo pelo qual o/a
pesquisador/a se coloca como observador/a de uma situacao social, a fim de realizar uma
investigacdo cientifica (MINAYO; GOMES, 2011, p. 70). Desta forma, a pessoa que observa
fica em interagdo com o cenario cultural e social em que se inserem os/as interlocutores/as,
participando e observando para, assim, compreender o espaco € os acontecimentos, colhendo
dados sobre o contexto pesquisado. Para Minayo e Gomes, o diario de campo ¢ o principal
instrumento de observacdo nesse trabalho, de forma que as anotacdes registradas sdo
fundamentais para a andlise qualitativa. Nesta pesquisa, todas as observacdes foram
registradas diretamente em arquivos eletr[hicos, sendo informacgdes essenciais para
complementar as analises aqui apresentadas mais adiante.

As entrevistas costumam ser as estratégias mais usadas no processo de trabalho de
campo, e, segundo tais autoras, sdo, acima de tudo, uma conversa com finalidade, podendo ser
classificadas da seguinte forma: sondagem de opinido, semi-estruturada, aberta ou em
profundidade, focalizada e projetiva. Nesta pesquisa, foi utilizada a entrevista semi-
estruturada, que, de acordo com Minayo e Gomes (2011, p. 64), consiste na combinagdo de

perguntas fechadas e abertas, em que o entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre o
tema em questdo sem se prender a indagacdo formulada . Além disso, a utilizacao das
entrevistas nesta pesquisa também colaborou para se ter contato com outros aspectos,
relacionados as historias de vida da diversidade de pessoas entrevistadas. Foi possivel, com
1sso, conhecer diferentes trajetorias dos/as delegados/as entrevistados/as durante a
conferéncia, para além das expectativas com as perguntas do roteiro, exatamente porque a
entrevista ¢, conforme descreve Minayo e Gomes, uma forma privilegiada de interac¢do social,
sujeita @ mesma dinamica das relagdes existentes na sociedade. Deste modo, as autoras fazem

a seguinte recomendagao:

[1.00a entrevista, quando analisada, precisa incorporar o contexto de sua
produgdo e, sempre que possivel, ser acompanhada ¢ complementada por
informagdes provenientes de observagdo participante. Desta forma, além da
fala que ¢ seu material primordial, o investigador qualitativista tera em
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maos elementos de relagdes, praticas, cumplicidades, omissoes ¢
imponderaveis que pontuam o cotidiano. (MINAYO; GOMES, 2011, p.
66).

J& a anélise documental — que nos remete aos diferentes registros lidos por Foucault, a
partir dos quais revelou tantas historias de vidas singulares que quase se tornaram cinzas — ¢
descrita por Hartmut Glnther (2006, p. 205) como uma das mais antigas variantes para a
realizacdo de pesquisa. Trata-se da utilizacdo de documentos de diferentes naturezas para
extrair € sumarizar resultados por meio da analise dos dados apresentados. Neste caso, este foi
um instrumento complementar aos dados coletados nas entrevistas e a partir da observagao
participante, de maneira que, com o levantamento de documentos relacionados a edigdes
anteriores de conferéncias de saude, foi possivel compreender como questdes relacionadas as
pessoas com deficiéncia apareciam anteriormente ¢ um pouco dos contextos e conjunturas
politicas na area da saude.

Em fun¢ao de ser uma pesquisa que envolveu coleta de dados com pessoas, por meio
de entrevistas, vale ainda ressaltar que o projeto aprovado na qualificagdo foi submetido ao
Comité de [tica da Escola Politécnica de Saude Joaquim Venancio, da Fiocruz, tendo sido
devidamente validado em setembro de 2011. Além disso, as entrevistas gravadas na integra
foram devidamente consentidas, de maneira que todos/as os/as colaboradores/as assinaram um
termo de consentimento em que a pesquisadora em questdo se comprometeu em assegurar o
sigilo e o anonimato sobre as informag¢des compartilhadas.

Deste modo, apesar de alguns entraves, as trés conferéncias em questdo foram
acompanhadas e devidamente observadas, totalizando 12 dias de observagdes. As plenarias
gerais, as mesas principais, os grupos de trabalho e outras atividades paralelas foram
acompanhadas de perto, diariamente; as entrevistas também foram feitas, rendendo analises
que serdo compartilhadas com mais detalhe no Capitulo 4.

Em relacdo aos entraves, cabe registrar que, assim que foi delimitado o trabalho de
campo, se iniciou uma delicada negociacdo com as instancias dos conselhos de satude
organizadoras das conferéncias, a fim de assegurar a minha participacdo, como pesquisadora
observadora. Cartas em nome da coordenacdo do PPGICS/Icict/Fiocruz foram encaminhadas
aos setores responsaveis com informagdes sobre a pesquisa, bem como foram trocados
sucessivos e-mails e telefonemas. Sem contar que estive, pessoalmente, nos Conselhos do
estado e do municipio do Rio de Janeiro, para garantir a minha participagao.

Tudo estava aparentemente encaminhado, até que, tanto a Conferéncia Estadual

quanto a Nacional decidiram, em regimento interno, nao ter a presenga de observadores/as em
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suas edi¢des. De inicio, recebi a informagdo de que, em funcdo disso, ndo poderia
acompanhar tais conferéncias. No entanto, depois de insistir, embora em principio tivesse a
minha participagdo assegurada pela propria legislagdo, contei com a compreensao de algumas
pessoas destes conselhos que, prontamente, autorizaram a minha presenga ou sugeririam
caminhos possiveis, como no caso da Conferéncia Nacional de Saiude, em que fui registrada
como imprensa, como integrante da atenciosa equipe do Canal Saude, da Fiocruz’*.
Transposto isso, foi possivel assegurar a observacao participante nestes espacos ¢ a realizagao
de entrevistas com pessoas com e sem deficiéncia, escolhidas aleatoriamente e, em alguns
momentos, em fungdo da participagdo em atividades ou ainda por serem integrantes das
comissoes organizadoras do encontro.

O principal critério de entrevista era ser delegado/a das conferéncias em questdo. E,
pela centralidade do objeto de pesquisa, um outro critério era ser ou representar pessoas com
deficiéncia, a fim de analisar como essas veem as conferéncias, o que as motiva a participar, o
que reivindicam no contexto da saude para este grupo populacional e como se articulam
nestes espacos € de que maneira avaliam o papel da comunicacdo ¢ da informagdo. No
entanto, se abriu uma exce¢do €, em um caso, uma pessoa com deficiéncia que ndo era
delegada da Conferéncia Estadual de Satide do Rio de Janeiro, mas sim, convidada, foi
entrevistada, o que agregou a reflexao para a pesquisa.

Além das pessoas com deficiéncia e suas movimentagdes, esta pesquisa buscou fazer
um breve levantamento e andlise sobre como pessoas sem deficiéncia presentes nestes
espacos reconheciam ou ndo a participagdo e as demandas de pessoas com deficiéncia em
saude, na tentativa de compreender niveis de reconhecimento e visibilidade de suas pautas.

Antes mesmo das conferéncias, ja se tinha iniciado o contato com ativistas do
movimento de pessoas com deficiéncia no Brasil presentes em espacos politicos de satde. Isto
porque foi feito um levantamento, nos Sites dos conselhos, acerca de instituicdes que
representavam pessoas com deficiéncia nestes contextos e, deste modo, um contato prévio
possibilitou conhecer quem poderia estar nas conferéncias, representando tal grupo social. No
entanto, em alguns casos, a pessoa representante ou prevista ndo participou e, mais
interessante ainda, tantas outras foram conhecidas e entrevistadas, o que enriqueceu

consideravelmente esta pesquisa, com suas historias de vida.

1] importante compartilhar este episédio neste espago em que a metodologia da pesquisa é apresentada,
sobretudo porque lidar com estes fatores externos e imprevistos, muitas das vezes, pode representar empecilho
para tantas pesquisas com potencial inovador. Ou seja, na medida do possivel, cabe aos/as pesquisadores/as
pensarem em maneiras de driblar estas questdes, sem comprometer seus objetivos.
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Sendo uma pesquisa qualitativa, ndo se estipulou uma rigidez em termos de nimero de
entrevistados/as, j& que o objetivo era se chegar a um panorama de opinides e reflexdes, ndo
associadas a uma amostragem rigorosa dos/as participantes. Foi feito, entdo, um esfor¢o de
entrevistar delegados/as dos diferentes segmentos representados — usudrios/as, profissionais
de saude e gestores/prestadores(as) de servico — nas conferéncias e também a todas ou a maior
parte das pessoas com deficiéncia presentes, o que foi praticamente possivel no caso das
edicoes locais, ja que era um numero pequeno. No entanto, na Nacional, esta tentativa ficou
inviavel, porque eram entre 45 e 70 participantes com deficiéncia, e, neste caso, se optou por
tentar entrevistar, contemplando diferentes deficiéncias.

A seguir, apresentamos um quadro com um panorama do total de participantes de cada
conferéncia (entre delegados/as, convidados/as e observadores/as, sendo esta tltima categoria
presente apenas na Municipal), segundo estimativa da organizacdo, e nimero de pessoas com

deficiéncia identificadas e entrevistadas:

QUADRO 1 - Panorama de pessoas entrevistadas e uma estimativa de

participantes nas conferéncias de saude consideradas®

Pessoas sem
: Pessoas com | Pessoas com | Pessoas sem .
Conferéncias Total de deficiéncia
o deficiéncia deficiéncia deficiéncia
de Satde | participantes : : atuantes na causa
presentes entrevistadas | entrevistadas :
entrevistadas
Municipal
do Rio de 800 3 2 12 0
Janeiro
Estadual do
Rio de 1008 8 6 12 1
Janeiro
Nacional 4000 70 16 6 2
TOTAL 5808 81 24 30 3

» Apenas a 14* Conferéncia Nacional de Saude disponibilizou o seu relatério final antes da conclusdo do
presente estudo, com o numero geral de participantes, sem uma estimativa de participantes com deficiéncia,
sendo o nimero que consta neste quadro apresentado por pessoa da Comissao Organizadora entrevistada. Ja no
caso das conferéncias municipal e estadual, a estimativa foi passada pelos conselhos de saude em questdo, por e-
mail e telefone, em fevereiro de 2012.
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Como se pode observar, a estimativa do nimero de pessoas com deficiéncia presentes
nas conferéncias de saude ¢ muito pequena se pensarmos no total de participantes, nao
chegando nem a 2] do total de pessoas presentes. O que ¢, na verdade, incompativel com a
populacdo de pessoas com deficiéncia no Brasil que, conforme informado, ¢ estimada em
23,901 da populagao nacional segundo o Censo 2010 do IBGE, ou seja, cerca de 45 milhdes
de pessoas. Deste modo, se as conferéncias reproduzissem o real da sociedade brasileira, o
total de participantes com deficiéncia deveria ser maior.

Quanto aos documentos analisados, foram levantados os relatorios de quatro edigdes
mais recentes de cada uma das conferéncias (nacional, estadual e municipal) de satde aqui
consideradas. No caso das conferéncias nacionais, todos os relatorios estdo disponiveis no Site
do Conselho Nacional de Saude, sendo facilmente localizados e acessados, e foram
selecionados os relatorios das 13%, da 12% da 11* e da décima conferéncias. Ja no caso das
locais, foi necessario fazer contato com os conselhos, na tentativa de obter os documentos das
edi¢des anteriores. O Conselho Municipal de Saude do Rio disponibiliza tais contetidos no
Centro de Documentacdo da Secretaria Municipal de Satde, de maneira que foi possivel fazer
copia destes documentos, com o apoio de funcionarios/as. J4 o Conselho Estadual de Satde
do Rio de Janeiro ainda nao validou o relatorio da edi¢do anterior da conferéncia estadual — a
quinta, realizada em 2007 —, mas prontamente disponibilizou cépia dos relatérios da quarta,
terceira, segunda e primeira conferéncias. Com isso, ao todo foram analisados 12 relatorios
finais, distribuidos por tipo de conferéncia e apresentados em ordem cronoldgica, buscando
apontar pontos recorrentes € um panorama sobre como questdes relacionadas ao direito da
pessoa com deficiéncia vém sendo abordadas.

Para a realizagdo das entrevistas semi-estruturadas, foram elaborados dois roteiros (ver
anexo), sendo uma para participantes com deficiéncia e outro para pessoas sem, em fungdo do
enfoque das perguntas ser diferente. Todo o material coletado nas conferéncias observadas foi
devidamente registrado e as notas do didrio de campo, somadas as transcrigdes das
entrevistas, foram sistematizadas, para, entdo, serem analisadas, de acordo com cinco
categorias: 1) Participagdo e representagdo; 2) Demandas e reivindicagdes; 3) Comunicagdo e
informagdo; 4) Articulagdes e redes; e 5) Acessibilidade. Tantas outras reflexdes e andlises
seriam possiveis a partir dos dados obtidos, mas estas foram as categorias delimitadas para
esta pesquisa, por estarem mais relacionadas aos objetivos ja apresentados. No total, foram
entrevistadas 57 pessoas, com e sem deficiéncia, conforme as questdes compartilhadas, sendo

14 pessoas na Conferéncia Municipal, 19 na Conferéncia Estadual e 24 na Nacional. A fim de
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apresentar um panorama do perfil dos/as entrevistados/as de cada etapa, apresentamos o

quadro a seguir, caracterizando-os/as de acordo com as legendas abaixo:

QUADRO 2 - Panorama do perfil das pessoas entrevistadas de acordo com as

A . , . 26 2
conferéncias de satide consideradas?® 2’

Regido Geénero Delegado/a | Convidado/a Conselho de Saude Deficiéncia
N|NE|SE|S|CO Gest/ Dist/
Entrevistado/a M | F |Usu | Prof | Prest| Sim | Nao | Reg | Mun | Est | Nac | Nao | Sim | N&o | Rep Def
112 Conferéncia Municipal de Saude do Rio de Janeiro
A X X X X X X -
B X X X X X X -
C X X X X X X -
D X X X X X X -
E X X X X X X Visual
F X X X X X X -
G X X X X X X -
H X X X X X X -
| X X X X X X -
J X X X X X X -
L X X X X X X -
M X X X X X X -
N X X X X X X -
(0] X X X X X X Fisica
Subtotal 0[O0 |14(0|O0 |7 |7 5) 5) 4 0 14 10 4 0 0 2 12 0 -
62 Conferéncia Estadual de Saude do Rio de Janeiro
P X X X X X X Fisica
Q X X X X X X -
R X X X X X X -
S X X X X X X -
T X X X X X X Fisica
] X X X X X X Visual
\ X X X X X X -
X X X X X X X -
VA X X X X X X -
Al X X X X X X Ostomia
B1 X X X X X X -
Cl X X X X X X -
D1 X X X X X X -

% Vale esclarecer que nem todos/as os/as delegados/as presentes eram conselheiros/as, como apresentado na
tabela, ja que alguns foram convidados/as escolhidos/as nas etapas anteriores. E, no caso da etapa estadual, uma
pessoa convidada ndo era delegada, mas, como ja explicado, se abriu uma exce¢ao e esta foi entrevistada.

*7 Tanto na etapa municipal quanto na nacional, pessoas se apresentaram como tendo uma deficiéncia, mas, no
entanto, considerando a Convencado da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, ndo teriam. Diante
deste impasse e que tem tudo a ver com as classificacdes e nominalismos aqui discutidos, optei por ndo
considerar a pessoa com doenca renal como tendo deficiéncia e, no caso da pessoa albina com baixa visdo,
considerei, em fungdo da deficiéncia visual. Este aspecto sera mais aprofundado nas analises adiante.
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El X X X X X X -
F1 X X X X X X -
Gl X X X X X X -
H1 X X X X X Fisica
Jl X X | X X X X Fisica
L1 X X X X X X -
Subtotal 0| 0 ([19|0| O | 7 |12] 10 4 4 2 17 7 10 | O 0 2 6 12 -
142 Conferéncia Nacional de Saude
M1 X X | X X X X Fisica
N1 X X X X X X Fisica
o1 X X X X X X Fisica
P1 X X X X X X Mdltiplas
Q1 X X | X X X X -
R1 X X X X X X -
S1 X X X X X X Auditiva
T1 X X | X X X X Fisica
Ul X X X X X X Fisica
Vi X X X X X X Fisica
X1 X X | X X X -
Z1 X X X X X X Visual
A2 X X X X X X Visual
B2 X X | X X X X Fisica
Cc2 X X | X X X X -
D2 X X X X X X -
E2 X X | X X X X Auditiva
F2 X X X X X X -
G2 X X X X X X -
H2 X X X X X X -
12 X X X X X X Visual
J2 X X X X X X -
L2 X X | X X X X Visual
M2 X X | X X X X Visual
Subtotal 1({5 (12(4| 2 [13 (11| 19 3 2 4 20 1 1 | 5 3 4 16 6 -
TOTAL 1|5 (45|4| 2 |27|30| 34 | 12 10 6 51 18 25 | 5 3 6 24 | 30 -
Legenda:

Regido: N — Norte; NE — Nordeste; SE — Sudeste; S — Sul; CO — Centro-oeste.

Género: M — Masculino; F — Feminino.

Delegadoa: Usu — Usudrio/a; Prof — Profissional; Gest/Prest — Gestor/Prestador(a).

Conselho de Saude: Dist/Reg — Distrital ou Regional; Mun — Municipal; Est — Estadual; Nac

— Nacional; Nao — ndo € conselheiro/a.

Deficiéncia: Sim — quando tem; Ndo — quando ndo tem; Rep — quando ndo tem, mas

representa a causa.
Def: caso tenha, qual ¢ a deficiéncia.
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As informagdes apresentadas foram selecionados mantendo o sigilo e o anonimato,
assegurados pelo termo de consentimento, a fim de apresentar informagdes gerais das pessoas
entrevistadas de acordo com a conferéncia em que participaram. Como se observa, pessoas de
todas as regioes do pais foram entrevistadas, de todas as instancias de conselhos, num total de
24 pessoas com diferentes deficiéncias, 30 pessoas sem deficiéncia e trés que atuam por tal
causa, mas que nao tém deficiéncia. A identificagdo que consta na primeira coluna desta
tabela foi adotada para se referir as pessoas entrevistadas ao longo das analises, composta,
assim, por letras e/ou nimeros.

Vale destacar ainda que, para a realizacdo desta pesquisa, foi necessario se atentar para
aspectos que assegurassem a conversa € a troca de informacdo entre pesquisadora e
entrevistado/a, considerando a multiplicidade de pessoas que poderiam ser entrevistadas. Com
isso, determinados cuidados foram tomados para assegurar, de fato, a realizacdo das
entrevistas, numa perspectiva de se implementar uma pesquisa inclusiva. Se Minayo ¢ Gomes
(2011, p. 63) dizem que o que torna o trabalho interacional [l..[Jum instrumento privilegiado
de coleta de informagdes para as pessoas ¢ a possibilidade que tem a fala de ser reveladora de
condigdes de vida , o que fazer quando o/a seu/sua interlocutor/a ndo fala da maneira
convencional, emitindo sons, mas sim pela Libras[1Ou ainda, se ndo 1€ materiais impressos
em tinta, como o proprio termo de consentimento, precisando de outros recursos, como o
Braille ou conteudos falados!

J4 que estamos falando de um estudo sobre movimenta¢des e mediacdes para a
reivindicacdo de direitos, entre os quais o direito a participag¢do e ao acesso a informagao para
pessoas com deficiéncia, esta pesquisa se empenhou em implementar recursos que, em geral,
passam desapercebidos, porque ndo se cogita a possibilidade de ter pessoas com deficiéncia
como entrevistadas em potencial, ainda como reflexo do ciclo de invisibilidade ja falado. Na
tentativa de assegurar a acessibilidade e viabilizar as entrevistas, se contou com o apoio de
institui¢des como o Instituto Benjamin Constant, que gratuitamente imprimiu copias do termo
de consentimento em Braille disponibilizado a pessoas cegas entrevistadas, e também da
Federagdao Nacional para Educagdo e Integragdo dos Surdos (Feneis), auxiliando na traducao
da entrevista com a pessoa surda, por intermédio de intérprete de Libras. Tantas outras
medidas poderiam ter sido adotadas no sentido de se assegurar o pleno acesso a pessoas com
deficiéncia, principalmente porque nem todas as medidas em questdo atendiam pessoas com o
mesmo tipo de deficiéncia.

No entanto, ¢ importante refletirmos sobre até que ponto, ao delimitarmos os nossos

objetos de estudo que envolvem relagdes sociais levamos em conta a diversidade humana e
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possibilidade de pessoas e suas especificidades. O presente estudo teve como recorte a
deficiéncia, mas e se ndo tivesse[]Medidas de acessibilidade seriam providenciadas[]Neste
sentido, fala-se aqui na realizagdo de pesquisas inclusivas, que, ainda com diferentes recortes,
considerem a pluralidade existente em seus objetos.

Feita esta reflexdo, este estudo se empenhou em observar: como os direitos das
pessoas com deficiéncia se evidenciavam e eram pautados nas conferéncias; como se deu a
participacao de pessoas com deficiéncias; quem eram os/as representantes dos direitos das
pessoas com deficiéncia presentes; como se posicionavam nos debates; que medidas de
acessibilidade foram adotadas; como participantes sem deficiéncia viam a presenca e as
demandas das pessoas com deficiéncia; que demandas em saude eram destacadas; e quais sdo
os desafios ainda evidentes para a garantia plena de participagdo de pessoas com deficiéncia e

de conferéncias efetivamente inclusivas.
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CAPITULO 4 — As movimentacdes e as mediacies de pessoas com

deficiéncias em conferéncias de saude

“Essas vidas, por que nao ir escutd-las 14 onde, por elas proprias, elas falam?”
(FOUCAULT)

Depois de acompanhar trés conferéncias de saude, entre setembro e dezembro de
2011, totalizando 12 intensos dias, fica o desafio de buscar a melhor forma de apresentar e
analisar os dados coletados e o tanto de observacdes feitas. Espero dar conta desta empreitada
neste capitulo e, para tanto, desde ja, peco licenca aos formalismos académicos, mas nao ha
outra maneira mais confortavel de compartilhar estas analises que nao por meio de um texto
mais narrativo, em primeira pessoa.

Como ja descrito nos caminhos metodoldgicos, buscou-se observar a participagao das
pessoas com deficiéncia nestes espacos, analisando, de um lado, suas praticas discursivas,
mediacdes, processos comunicacionais, movimentacdes e reivindicagdes apresentadas. E, de
outro, o que se falava acerca de suas especificidades, como eram vistas por delegados/as sem
deficiéncia e em que medida tinham o direito a participagdo assegurado na 11* Conferéncia
Municipal de Satide do Rio de Janeiro, na 6* Conferéncia Estadual de Satide do Rio de Janeiro
e, por fim, na 14* Conferéncia Nacional de Satde. Para isso, foram definidas cinco categorias
analiticas que conduzirdo as andlises a seguir, que, como apresentado na metodologia, sdo:
Participagdo e representacdo; Demandas e reivindicagdes; Comunicagdo e informagao;
Articulagdes e redes; e Acessibilidade.

Feitos estes esclarecimentos, antes de considerarmos as edigdes de 2011 selecionadas,
apresento, entdo, primeiramente, uma analise das abordagens e discussoes acerca dos direitos
das pessoas com deficiéncia encontradas nos relatérios finais de conferéncias anteriores, o que
possibilitou conhecer como questdes relacionadas a deficiéncia vém sendo abordadas nos
ultimos anos nestes espacos. Em seguida, serd apresentada uma contextualizacdo das
conferéncias de 2011, compartilhando caracteristicas gerais, além das minhas sensagdes e
observagdes acompanhando estes encontros, para, entdo, chegarmos aos conteudos das

entrevistas, analisando-os de acordo com as categorias definidas.
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4.1 — Pessoas com deficiéncia nos relatorios de conferéncias de saude

Para a presente pesquisa, foram selecionados e analisados relatorios de quatro edigdes
anteriores a 2011 das conferéncias de satde levadas em conta aqui, totalizando 12
documentos. Cada um com uma forma de disponibilizacdo ao grande publico, volume,
estrutura e sistematizagdo, refletem, ao mesmo tempo, uma série de mudancas que vem
ocorrendo nesses encontros nos ultimos anos. Por exemplo, nas edigdes de 2003, 2005 e 2007
das Conferéncias Municipais de Saude do Rio de Janeiro, ¢ possivel identificar que a elei¢ao
dos/as conselheiros/as municipais para o bi€nio seguinte ocorria nestes espacos. Além disso,
tais conferéncias eram bienais, sendo anunciado, em 2009, a partir de mudanga na legislagao,
que se tornariam quadrienais, como as etapas estaduais ¢ a nacional.

Inspirada em Foucault e em suas pesquisas realizadas em registros de diferentes
instituicdes, por meio dos quais teve conhecimento de tantas histérias de vida de homens
infames, apresento a seguir uma analise dos relatdrios finais de edi¢des anteriores. O objetivo
foi, com isso, analisar o que apareceu acerca da deficiéncia, mas, inevitavelmente, alguns

aspectos de representagdo, contexto politico e comunicacao serao destacados.

4.1.1 — Conferéncias Municipais de Saude do Rio de Janeiro

No caso das Conferéncias Municipais de Satide do Rio de Janeiro, considerei os
relatorios da 7 (2003), 8* (2005), 9* (2007) e 10* (2009) edicdes, a partir de pesquisa realizada
no Centro de Documentacdo da Secretaria Municipal de Saude, unico local onde se pode
acessar tais registros™. Comegando pela 7* edigdo, aconteceu de 19 a 21 de setembro de 2003,
no Colégio Militar, com o tema Fazer acontecer o SUS de verdade!!! Com efetiva
participag@o do controle social . Alids, chamo aten¢do que, como nos relatdrios seguintes e na
propria edicao de 2011 em que participei, temadticas que reiteram a participagdo no controle
social e um SUS para todos/as sdo recorrentes, 0 que sugere que, embora este aspecto seja
fundamental, asseguré-lo ainda ¢ um desafio e um desejo.

Na ocasido, o prefeito do Rio era César Maia e o secretdrio municipal de saude era
Ronaldo Cezar Filho, ambos muito criticados, sobretudo por nao comparecerem a

conferéncia. Esta edicdo contou com 800 delegados/as, entre 528 eleitos/as nas Conferéncias

® Segundo informagio que recebi, estes conteudos dos relatérios ndo estdo disponiveis em outros formatos,
como braile ou livro falado, para assegurar o acesso a pessoas com deficiéncia. Algumas versdes estdo
disponiveis em meio digital, mas ndo foi possivel verificar se em txt, ou em algum formato que possa ser usado
por pessoas cegas que usem programa de leitura de voz.
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Distritais e 172 pelo Conselho Municipal de Satde e o relatdrio reuniu a transcri¢ao de falas
durante atividades do ultimo dia. Apresentou ainda o regimento interno e informagdes sobre
comissao organizadora e integrantes do Conselho, mas nao reuniu as propostas aprovadas, o
que pode dar a entender que, entdo, nao era um objetivo para a conferéncia encaminhar estas
diretrizes.

Do ponto de vista da deficiéncia, a primeira referéncia apareceu na listagem de
membros do Conselho Municipal (RIO DE JANEIRO, 2003, p. 22), j4& que na gestdo do
biénio 2001/2003, entre representantes de usudrios/as, havia dois titulares e dois suplentes do
Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia (Comdef). A outra foi
identificada ao se descrever uma das mesas (RIO DE JANEIRO, 2003, p. 74), ja no debate
final, quando um delegado conselheiro titular pelo Comdef foi citado por ter feito pergunta,
mas sem relacdo a deficiéncia. Entre as perguntas ndo respondidas, tinha uma sobre
deficiéncia, relacionada ao ndo cumprimento da lei que da plenos direitos de frota de [hibus
aos deficientes fisicos. Mais uma vez, o delegado do Comdef se manifestou, ja na votagdo da
mocao pelo fim das cadeiras cativas no Conselho Municipal. Ele pediu a supressdao da mesma,

com o seguinte discurso:

Gostaria que fosse esclarecido: ha todo momento, o portador de deficiéncia
¢ discriminado em nossa cidade. Sempre passamos problemas. Entdo,
gostaria que fosse garantida a vaga do conselho de deficientes na vaga
cativa, que esta na lei. [1 muito dificil, depois, depois alguém se levantar e
defender o portador de deficiéncia. [l.[1 Hoje, por exemplo, essa
conferéncia, foi escolhido esse local sem se pensar nem um pouco na
acessibilidade. Muitos portadores de deficiéncia poderiam estar aqui. Soube
de uma cadeirante que esta tendo problemas para ter acesso. O portador de
deficiéncia tem que estar sempre presente no conselho de saude. E isso que
queremos preservado. Obrigado.(RIO DE JANEIRO, 2003, p. 84).

A fala desse conselheiro foi aplaudida e soou como uma tentativa/apelo de manter a
cadeira do Comdef, sensibilizando a plateia para formas de discrimina¢cdo em relacdo a
pessoas com deficiéncia. Destacando alguns aspectos, ele usou expressao hoje questionadas
para se referir 4 pessoa com deficiéncia — portador *° — e também se concentrou na questio
do acesso para o/a deficiente fisico/a. Sua fala sugeriu um receio de perder a cadeira e nao
conseguir ser eleito e voltar ao Conselho Municipal e, a0 mesmo tempo, ressaltou uma critica

a falta de acessibilidade como barreira a participacdo de pessoas com deficiéncia. Por esta

29 . L1 . 5

Como explica o Manual da Midia Legal — Comunicadores pela Inclusdo (2002, p. 76), o verbo portar
pressupde algo que é temporario, como portar uma carteira ou uma arma, o que ndo ¢ o caso da deficiéncia, que
¢ uma caracteristica da diversidade humana.
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fala, subentende-se que mais uma pessoa com deficiéncia estava presente. Embora com o
risco de reforgar a vitimizagdo, ao frisar os problemas, num espagco em que, pelo relatdrio,
entende-se que foi ocupado por poucas pessoas com deficiéncia, a fala deste delegado teve um
papel importante de registro e visibilidade. No entanto, a mogao questionada foi aprovada.

Os demais relatorios municipais analisados ndo apresentaram a transcricdo dos
conteudos, mas uma sistematizag¢do, elaborada por uma equipe de relatoria, o que, por um
lado, ndo permite ter dimensdo das discussdes em seus detalhes, mas, por outro, ¢ mais
objetivo. A 8 Conferéncia Municipal, realizada no Hospital dos Servidores do Estado, de 18 a
20 de novembro de 2005, com o tema Que SUS ¢ essel!, teve 532 delegados/as eleitos/as
nas Conferéncias Distritais ¢ mais 68 pelo Conselho Municipal, sendo que, novamente,
prefeito e secretario municipal de satde, os mesmos da edi¢do anterior, ndo compareceram.
Desta vez, hé registro de que foram votadas propostas, bem como delegados/as para a etapa
estadual de conferéncias de satde e, na mesma ocasido, aconteceu também a 3* Conferéncia
da Gestao do Trabalho ¢ da Educagao em Saude.

Quanto ao que foi identificado sobre deficiéncia, nas propostas sobre gestdo do SUS,
ha uma sobre garantia de recursos para pessoas com diferentes deficiéncias, dizendo:

Garantia da dispensagdo de bolsas de ostomia, cadeiras de rodas, muletas,
bengalas, andadores, cadeiras higiénicas e Orteses e proteses (adultos e
infantis) para os deficientes fisicos, os portadores de patologia e os
sensoriais com a indicagdao técnica da equipe de reabilitacdo, segundo
portaria MS n. 818 de -5/06/2001. (RIO DE JANEIRO, 2005, p.11).

Neste caso, vale observar como o texto se refere a pessoas com deficiéncias sensoriais,
as denominando os sensoriais , ou seja, classificando a pessoa em si pela deficiéncia que ela
tem, o que revela que o/a autor/a desta proposta ndo necessariamente estd inserido/a em
reflexdes sobre a discriminacdo por trds de termos relativos a deficiéncia. No mais, pelos
recursos solicitados, embora haja as bolsas para pessoas ostomizadas, hd uma centralidade de
necessidades decorrentes das deficiéncias fisicas. E isso ¢ reforcado ao longo da lista de
propostas, neste € em outros temas, como uma que propde transporte para pacientes com
dificuldades de locomog¢do as unidades de saude (RIO DE JANEIRO, 2005, p. 12) e outra
sobre reabilitacdo com equipe multidisciplinar (2005, pp. 13 e 29).

Em um nivel micro, pode-se dizer que essas propostas se devem ao fato dos/as
delegados/as ou terem uma deficiéncia fisica ou serem mais proximos/as as demandas de
quem tem tal deficiéncia. J4 num contexto macro, esta centralidade revela o que ocorre no
cotidiano, j4 que pessoas com deficiéncias fisicas circulam mais pelas cidades e espagos,

porque, embora tenham que lidar com diferentes barreiras também de ordem fisica (auséncia
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de rampas etc.) e que comprometam sua autonomia, ndo precisam de recursos para emitir suas
opinides, como ocorre no caso das pessoas com deficiéncias sensoriais. Ou seja, para
expressarem suas demandas, ndo precisam contar com um intérprete de Libras, ou conteudos
em Braille, entre outros. Reduzir a multiplicidade de deficiéncias a deficiéncias fisicas ¢ uma
pratica muito comum e, inclusive, a grande imprensa insiste em se referir em suas matérias a
pessoas com deficiéncia como deficiente fisico , mesmo que esta seja surda ou cega ou tenha
uma deficiéncia intelectual.

Nesta conferéncia, ainda foram eleitos/as os/as conselheiros/as para o Conselho
Municipal e, analisando a lista para o biénio 2006/2007, a Comdef permaneceu com suas
cadeiras cativas, sendo mantidos/as os/as conselheiros/as usuarios/as com deficiéncia.

A 9* Conferéncia Municipal tratou do tema Avaliagdo e Resgate do Controle Social
no SUS , acontecendo de 14 a 16 de setembro de 2007, no mesmo local da edicdo anterior,
com gestdo do mesmo prefeito, mas novo secretario de saude: Jacob Kligerman. Contou com
413 delegados/as e mais 120 convidados/as, sendo que a relatoria foi realizada por equipe
ligada a Escola Nacional de Satide Publica da Fiocruz. Este relatorio foi, digamos, mais
elaborado, tanto pelo formato do documento final, em brochura, quanto pela organizagdo das
tematicas das mesas e pela estrutura das atividades.

No entanto, no que diz respeito ao direito da pessoa com deficiéncia, ndo ha
absolutamente nenhuma referéncia, seja na apresentagdo dos/as delegados/as, seja nas mesas
tematicas e propostas aprovadas que constam no relatorio. Isto aponta para um retrocesso,
tendo em vista que nas conferéncias anteriores foi possivel identificar falas e também
propostas. O que de mais proximo foi encontrado sdo referéncias a satde mental, mas vale
dizer que nem todas as pessoas com transtornos mentais t€ém uma deficiéncia, sendo um outro
campo. E pode-se citar também que, entre as propostas que vieram das conferéncias distritais,
uma Area de Planejamento (AP) apresentou a proposta de fornecer orteses e proteses a todos
que forem indicados , mas nao consta entre as aprovadas.

O que ¢ mais interessante observar, neste caso, € que, se comparada as outras edigdes,
esta ¢ a que mais apresentou propostas especificas de pessoas com diferentes patologias
(doentes renais crlhicos, diabéticos...), bem como grupos sociais identitarios e suas
especificidades (a mulher e o debate sobre descriminalizagdo do aborto e preservativo
feminino; a populacdo negra e a incidéncia de anemia falciforme). No entanto, as demandas
das pessoas com deficiéncia ndo foram sequer consideradas, nem na lista de instituicdes

escolhidas para o biénio 2008/2009, ndo constando nenhuma relacionada a pessoa com
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deficiéncia (nem mesmo o Comdef, ainda que as cadeiras cativas estivessem mantidas — o
que, alias, mais uma vez, foi questionado, desta vez em forma de proposta e nao de mogao).

O ultimo relatorio analisado da etapa municipal foi o da 10* Conferéncia, realizada de
25 a 27 de setembro e em 7 de novembro de 2009, com o tema O SUS para a populagao do
Rio de Janeiro: seus trabalhadores, sua rede, saide ambiental e a legislacio do controle
social . O local mudou, passando a ser o Teatro Méario Lago, no Colégio Pedro II de Sao
Cristovao; o prefeito mudou, sendo agora o Eduardo Paes, com a secretaria municipal de
saude sob a responsabilidade de Hans Dohmann. Desta vez, também foi realizada a 1*
Conferéncia Municipal de Saide Ambiental, debatendo A satide ambiental na cidade, no
campo, no mar e na floresta: construindo . O relatorio, embora tenha contado com uma
equipe de relatoria para elaboragao, ¢ confuso, com dados dos dois eventos.

De cara, esta edicdo trouxe uma novidade que foi a aprovacdo da nova lei dos
conselhos de satide da cidade do Rio, apresentada na ocasido pelo entdo vereador Paulo
Pinheiro. Entre as resolucdes, esta lei instituiu ndo haver mais cadeiras cativas no conselho e,
a partir de 2011, a presidéncia deste 6rgdo seria decidida por elei¢do entre os membros. Ou
seja, se o Comdef ainda estava presente nas conferéncias de 2003 e de 2005, ja nao
aparecendo no biénio 2008/2009, mesmo com cadeira cativa, estes dados sugerem que algo
ocorreu para justificar a auséncia desta representatividade, podendo ser uma fragilidade ou até
a falta de mobilizagdo. Como veremos mais adiante, na 11* Conferéncia, no ambito do
Conselho Municipal, ndo havia institui¢do representando usudrios/as com deficiéncia — a
Associagdo Brasileira Beneficente de Reabilitagdo (ABBR) integrava o conselho, mas
representando o segmento de prestador de servigo. Ainda assim, foi possivel localizar
integrantes com deficiéncia vindos dos conselhos distritais.

Interessante observar que, entre as propostas submetidas a plenéria na conferéncia de
satide ambiental, a de nimero 293 reivindicava a colocag¢do de banheiros publicos para uso
da populacdo em geral e, em especial, para portadores de necessidades especiais , vinda mais
uma vez da mesma AP que, anteriormente, também fez proposta relacionada a servigos de
ortese e protese. Para além dos termos inadequados usados — portadores de necessidades
especiais e em especial —, esta pontuacdo mostra uma transversalidade da questdo da
deficiéncia, sendo considerada em outras discussoes.

Com relacao as propostas aprovadas nessa Conferéncia Municipal, cinco tratavam de
servigos de reabilitacdo. Embora refor¢ando a centralidade das demandas de pessoas com
deficiéncia fisica, uma outra proposta (RIO DE JANEIRO, 2009, p. 56) fala tanto de

comunicacdo e informacao, quanto de deficiéncia, ao reivindicar trabalhar a divulgacao da
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lei federal n(17853/89, art. 2, que trata do acesso especial para qualquer deficiente, ndo s6
fisico e seus acompanhantes nos servigos de satide em todas as dreas de planejamento, para
que a mesma seja cumprida . Assim, se reconheceu a necessidade de se divulgar mais
informacao sobre legislagdo, bem como a existéncia de especificidades que devem ser
consideradas para o acesso as unidades de satde.

Para concluir, a mog¢ao de n[110 aprovada reivindicou a realizacdo de seminarios
tematicos sobre diversas patologias no intervalo das conferéncias municipais de satide. Nao se
aprofundam nos temas, mas, no entanto, cabe pensar se as deficiéncias estariam, por exemplo,

incluidas aqui como uma patologia.

4.1.2 — Conferéncias Estaduais de Saude do Rio de Janeiro

No caso das Conferéncias Estaduais de Saude do Rio de Janeiro, foram analisadas a 1?
(1991), a 2% (1995), a 3% (1999) e a 4* (2003), sendo que a inser¢do da primeira se deu porque
o relatorio da 5* edicdo (realizada em 2007) ainda ndo foi aprovado pelo Conselho Estadual de
Saunde.

Quanto a 1* Conferéncia Estadual, teve como tema A municipalizagdo ¢ o caminho e
aconteceu na Uerj, de 10 a 13 de outubro de 1991. O governador era Leonel Brizola, e o
relatorio, datilografado e com a leitura bem dificil, pela qualidade da copia, ndo apresentou
informagdes quanto ao nimero de participantes.

Sobre como a deficiéncia foi apresentada, logo na pagina 1, no regimento, entre as
entidades da comissdo organizadora estd o Comdef, subentendendo-se que este orgdo fazia
parte do Conselho Estadual de Satide. Também no regimento (RIO DE JANEIRO, 1991, p.
7), diz que, nesta comissdo, entre os/as usuarios/as, estavam dois da area de necessidades
especiais . A reabilitagdo, como nas conferéncias municipais, também aparece
recorrentemente, sendo tema, por exemplo, do ciclo de debates pré-conferéncia, na mesa

Sande e violéncia , onde Paulo Pinheiro (entdo diretor do hospital Miguel Couto) falou sobre
Prevencdo, atencdo e reabilitacdo na emergéncia e trauma (1991, p. 14). Trata-se de uma
questdo afim a deficiéncia, embora ndo seja possivel compreender o que foi debatido. Do
mesmo modo, a saude mental ¢ abordada com frequéncia, discutindo-se, entre outros
aspectos, a estrutura dos manic/mios e propondo outros tratamentos psiquiatricos (1991, p.

20).
Nas deliberagdes relacionadas a medicamentos, falou-se em proétese, estipulando que

a politica de aquisi¢ao de medicamentos, protese e correlatos deverd ser viabilizada em cada
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municipio [L.[] (1991, p. 21). E, mais uma vez, a deficiéncia foi classificada como uma
doenga, aparecendo no item Doengas cr nicas a previsao de que seja usada tecnologia de
ponta e equipamentos para portadores deficiéncia (1991, p. 21).

Jano tema Modelo assistencial , entre os principios e diretrizes propostos, diz que:

As agdes preventivas e de saude coletiva deverdo ser priorizadas da mesma
forma que as que previnem e tratam as deficiéncias fisicas, sensoriais e/ou
mentais, sendo impedida qualquer pratica que promova a eugenia. A
dicotomia preventiva/curativa devera ser superada em func¢do de uma agio
integral da saude. (p. 22).

Ao mesmo tempo em que se falava de prevencdo da deficiéncia, podendo soar como
algo pejorativo, ndo desejado e pressupondo parametros, contestava-se praticas eugenistas,
havendo uma preocupacao em ndo considerar que ha um modelo de ser humano a ser seguido
que excluiria pessoas com deficiéncia.

Deste relatorio, vale ressaltar que, entre as propostas de programas e a¢des especificas,
ha um topico (nl]3) relacionado a um Programa de atendimento aos portadores de
deficiéncia , estabelecendo:

Inclusdo de forma mais concreta dos portadores de deficiéncia nas politicas
municipais de saude, englobando o direito a saude mental e assegurando a
prevengdo, o tratamento precoce, habilitagdo e reabilitacdo nas unidades
publicas, com garantia dos equipamentos de auxilio necessarios a
sobrevivéncia e recuperagdo das pessoas, inclusive transplante de orgaos
LLLI(1991, p. 26).

O texto segue, falando na necessidade de se ter uma equipe multidisciplinar, e, no
entanto, centrado, mais uma vez, nas especificidades das deficiéncias fisicas e na aproximacao
a satide mental.

Para além deste aspecto e da recorréncia do termo portador e deficiéncias , que, na
verdade, marca uma época, vale notar esta teméatica entre os programas especificos, sugerindo
uma presenca influente de representantes do movimento neste contexto. Por fim, ao falar da
composicdo do Conselho Estadual de Saude, das 44 pessoas, 22 sdo representantes de
usuarios/as e 2 representam portadores de necessidades especiais , neste caso, a Federacao
das Associagdes de Deficientes Fisicos de Estado do Rio de Janeiro (Faderj) e o Movimento
Autmomo de Deficientes.

Passando para a 2* Conferéncia Estadual de Satde, o governador na ocasido era
Marcelo Alencar e o secretario de Estado de Saude era Antonio Luiz de Medina, tendo sido

realizada de 10 a 14 de julho de 1995, novamente na Uerj, ¢ no auditério do Ministério da
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Saude, no Rio, em 27 de julho de 2007, com o tema Constituicdo do SUS: a busca da
qualidade na saude publica . Participaram ao todo 2 mil pessoas, sendo que 952 eram
delegados/as, 970 observadores/as e mais dezenas de convidados/as.

A predominancia de questdes relacionadas as demandas de pessoas com deficiéncia
fisica se repetiu, e, por exemplo, nas propostas sobre modelo assistencial , a de nimero 5
(RIO DE JANEIRO, 1995, p. 2) dizia respeito a distribuicdo de orteses e proteses, e também
medicamentos para diversas doencgas. Além da deficiéncia fisica e dos servigos de
reabilitacdo, mais uma vez, a associacdo da deficiéncia a doenga ficou evidente ¢ uma outra
classificagdo apareceu, ao se falar em garantir atendimento domiciliar ao paciente portador
de deficiéncia grave e cr nico (RIO DE JANEIRO, 1995, p. 2). Nao ha mais detalhes que
nos ajudem a compreender o que se quis dizer com portador de deficiéncia grave e cr nico ,
mas, em relacdo a proposta em si, por que, em vez do atendimento domiciliar, ndo se assegura
0 que estd na lei, em termos de garantir acessibilidade no transporte publico, bem como nas
unidades hospitalares(] Esta edicdo da Conferéncia teve poucas referéncias, pelo que se
observou.

Na 3* Conferéncia Estadual, mais uma vez na Uerj, com 1200 delegados/as, o tema foi

SUS: Consolidacao, humanizagdo e controle social , tendo como governador Anthony
Garotinho e Gilson Cantarino O Dwyer como secretario de Estado de Satude. Esta edigcdo
ocorreu entre 17 e 20 de setembro e em 6 de novembro de 1999 e a versao do relatorio
disponibilizou algumas falas de palestrantes em mesas de debate, o que ajudou a ter uma idéia
do andamento das atividades. Ao mesmo tempo, foi marcada pela forte presenca de falas de
politicos/as e teve um debate interessante sobre comunica¢ao no contexto do controle social
em saude.

No que diz respeito a deficiéncia, nas mesas e nos debates em sequéncia, ndo ouve
nenhuma mencao a tal questdo. Podemos dizer que apenas no painel Violéncia: uma questao
de saude publica (RIO DE JANEIRO, 1999, p. 42) uma expositora, ao falar de acidentes no
transito, abordou o custo com reabilitacdo, geralmente nao pensado nas politicas de saude — o
que, mais uma vez, esta ligado a deficiéncia fisica. No mais, grupos populacionais especificos
foram temas de diferentes painéis, como crianca e adolescente e mulher. Seria 6timo se a ndo
apari¢ao da defici€éncia como tematica se devesse a um entendimento de que se trata de algo
transversal aos demais assuntos, ja que podemos ter, por exemplo, criangas com deficiéncia,
mulheres com deficiéncia... Mas, pelo andar dos painéis, ndo foi bem assim.

Outro painel que ficou mais proximo, embora, como ja dito, ndo necessariamente uma

pessoa com transtornos mentais tenha deficiéncia, foi o sobre saude mental, onde, inclusive,
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uma representante de Associacdo de Familiares ¢ Amigos de Doentes Mentais citou que o
doente mental deve ser considerado o maior de todos os deficientes, porque seu problema ¢ tal
que, nos casos graves, sua vontade fica profundamente atingida (RIO DE JANEIRO, 1999,
p. 63). Além de generalizar a relagdo transtornos mentais e deficiéncia , esta fala reforca que
a deficiéncia ¢ um problema, o que, de certo modo, favorece os estigmas e o modelo médico
da deficiéncia, conforme discutido no Capitulo 1.

Quanto as deliberagdes, mais aspectos de saude mental sdo considerados, dessa vez,
sobre adequar as unidades para receber gestantes portadoras de doenga mental , numa
proposta sobre atencdo materna, supondo um entendimento de contemplar a diversidade e
especificidades das maes (RIO DE JANEIRO, p. 91). Ha uma proposta que prevé a oferta de

orteses, proteses e bolsas coletoras (1999, p. 93), atingindo pessoas com deficiéncias fisicas
e ostomizadas (1999, p. 92), e também um item sobre Aten¢do a pessoas portadoras de
deficiéncia, com destaque para os seguintes grupos: a) deficientes auditivos; b) deficientes
visuais; ¢) acesso a cirurgias para miopia e astigmatismo; d) portadores de necessidades
especiais . Além da recorréncia do termo portador , fala-se em deficiéncias sensoriais,
pouco comum nos documentos até entdo analisados. No entanto, reparem que, neste trecho,
ndo sdo citadas as demandas destas deficiéncias. No mais, o que levou a considerarem o item
dlISerd que portador de necessidades especiais vai além de ter uma deficiéncial |Por isso,
no movimento, costuma-se dizer que necessidades especiais todas as pessoas tém, com ou
sem deficiéncia.

Ja no final do relatério, entre os membros do Conselho nomeados em 1996, estavam
representadas entidades de portadores de deficiéncia , sendo dois titulares (um da Unido dos
Cegos do Brasil e outra da Faderj), com dois suplentes (da Faderj). H4 também informacdes
sobre os membros nomeados (1999, p.113) a partir daquele ano, 1999, constando novamente

entidades de portadores de deficiéncia , na mesma quantidade. Desta vez, como suplentes,
foram escolhidos/as representantes da Associa¢ao dos Renais Crlhicos do Estado do RJ e da
Associagdo de Amigos, Familiares e Doentes Mentais do RJ, o que aponta para uma
concepcao de deficiéncia que ndo condiz com o que prevé a legislagao brasileira, a partir da
Convencao da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

Passando para a 4* Conferéncia Estadual, esta foi a que mais propostas sobre
deficiéncia apresentou, comparando com as demais. O tema desta vez foi Satde: um direito
de todos e um dever do estado; a saide que temos, o SUS que queremos , ocorrendo entre 13

e 17 de novembro de 2003, no Hotel Gloria, e também em 28 de novembro, no Hospital dos
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Servidores do Estado. A governadora na época era Rosinha Garotinho e o secretario de Estado
de saude era Gilson Cantarino.

Ainda no relato sobre os debates, na mesa As trés esferas de governo e a construgao
do SUS , um palestrante falou sobre a A organizagdo da atenc¢do basica , ressaltando que os
gestores precisam ser sensiveis as necessidades das populagdes, tais como raga, faixa etaria
(RIO DE JANEIRO, 2003, p. 14), mas, no entanto, ndo cita deficiéncia. Alids, em geral, as
falas que citam especificidades de grupos populacionais nao tratam da deficiéncia e, em um
outro momento, quando se falou da importancia de realizar estudos técnicos sobre a ldgica da
atencdo de acordo com segmentos populacionais, pessoas com deficiéncia ndo foram
mencionadas. Se a deficiéncia ndo ¢ considerada como uma varidvel nas pesquisas e estudos
em saide, como se obter conhecimento sobre suas demandas(| A ndo cogitagdo de se
investigar informacdes acerca deste grupo ¢ um reflexo de uma invisibilidade e que acaba, por
conseguinte, sendo ciclica.

Ja nas propostas, além das mais recorrentes de reabilitacdo, no Eixo tematico 1 —
Direito a satde , no item direitos dos grupos sociais , sdo apresentados os direitos dos

portadores de necessidades especiais , com cinco demandas, tais como:

1.3.3.1 Garantir ¢ facilitar aos portadores de deficiéncia e patologias
crChicas ou quaisquer outras patologias o acesso a todos os profissionais de
saude [1.[Ja todos os exames complementares e a todos os medicamentos
necessarios, orteses e proteses, coibindo o clientelismo praticado pelas
prefeituras e parlamentares no fornecimento de insumo. [..[]

1.3.3.3 Garantir condigdes de acessibilidade, orientagdo e mobilidade nos
servigos de saude aos portadores de deficiéncia e patologias crlhicas (como
os deficientes fisicos, visuais e auditivos), visando a sua independéncia e
insercao social. (RIO DE JANEIRO, 2003, p. 26).

Ao mesmo tempo em que se trata da independéncia da pessoa com deficiéncia e
inser¢ao social, mais uma vez, esta ¢ colocada como uma doenca crlhica. Do mesmo modo,
novamente, se entende portador de necessidades especiais para além de pessoas com
deficiéncia, incluindo pessoas com patologias, tais como as renais e as hepaticas. O modelo
médico se sobressai nesta conferéncia, em detrimento do modelo social da deficiéncia, sendo
vista como uma doenca e que, por conseguinte, fortalece a construgdo de estigmas da pessoa
com deficiéncia como uma pessoa doente.

Outra questdo abordada ¢ a adequag@o nos municipios da lei estadual sobre concessdo
de passe transporte aos portadores de deficiéncia e doengas crlhicas de natureza fisica, mental

ou psiquiatrica, sem discriminagdo (RIO DE JANEIRO, 2003, p. 29), no FEixo 3 — A



96

intersetorialidade das acdes de saude . No entanto, deixam-se de fora pessoas com
deficiéncias sensoriais, que também tém direito a tal beneficio. No mesmo eixo, hé propostas
que exigem treinamento para humanizar os/as profissionais do setor de transporte coletivo no
atendimento aos idosos e aos portadores de deficiéncias e patologias crlhicas (2003, p. 30).
Ja no Eixo 5 — Organizacdo da atencdo a saude (2003, p. 36), se propde que o gestor
organize e articule a rede de atencdo ao portador de patologias e deficiéncias, falando da
criacdo de servicos de dispensacdo de oOrteses e proteses, e bolsas coletoras para pessoas
ostomizadas.

[l possivel ver tentativas de cruzamento de demandas, por exemplo, no Programa de
Assisténcia a Saude da Mulher, Crianca ¢ Adolescente. Neste caso, fala-se na humanizagao do
atendimento também as gestantes portadoras de transtornos mentais e soropositivas (2003,
p. 40). Embora especificidades de outras maes possiveis ndo sejam contempladas, esta
conferéncia caminhou para a transversalidade dos temas em alguns casos. Ao mesmo tempo,
este relatdrio se refere de diferentes maneiras a pessoas com deficiéncia, inclusive, por meio
da sigla PNE para portadores de necessidades especiais (2003, p. 43), quando se reivindica
a garantia de unidades de saude com atendimento especializado, o que ¢ estranho ao se referir
a pessoas, ja que siglas representam instituicdes, entidades... E dificilmente teriamos, por
exemplo, a sigla PN, para pessoas negras , embora tenha se adotado LGBT para marcar
diferentes orientagdes sexuais.

Ainda sobre atendimento, hd uma proposta no Eixo 7 — trabalho na satde que diz:

qualificar os trabalhadores da satde (inclusive aqueles que atendem nas
farmacias basicas das unidades) e capacitar os profissionais no atendimento
a pessoas nas seguintes areas: populacdo negra (diagnostico das
especificidades e caracteristicas genéticas, culturais e socioecon[imicas),
saude mental, portadores de deficiéncias auditivas, visuais e outras
patologias especiais, bem como no manuseio adequado dos equipamentos
sob responsabilidade destes profissionais. (2003, p. 50).

Para além de se considerar deficiéncias outras patologias especiais, conteudos dos
movimentos sociais, como da ONG Escola de Gente (2003), lembram que, se as pessoas
convivessem desde cedo com a diversidade de seres humanos, ndo apenas com seus pares,
ndo seria necessario esperar que alguém se qualificasse para lidar com a deficiéncia.

No mais, nas mogdes aprovadas, havia uma referente a deficiéncia, em repudio a

organizacdo da Conferéncia Municipal de Pessoas Portadoras de Deficiéncia de Sao
Gongalo por ndo divulgar o encontro (2003, p. 65). Ainda cabe destacar que, no Eixo —

Informacdo e comunicacdo em saltde , nos principios gerais, ¢ dito que toda e qualquer
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informacao sobre saude deve ser disponibilizada para a sociedade brasileira em linguagem
clara e acessivel a todos os niveis de conhecimento . Serd que as demandas comunicacionais
de pessoas cm deficiéncia sdo levadas em contal /Comecando pelos proprios relatorios, por

exemplo, analisados, nenhum estava disponibilizado em formato acessivel.

4.1.3 — Conferéncias Nacionais de Saude

Os relatorios das seguintes Conferéncias Nacionais de Satde foram analisados: 10?
(1996), 11* (2000), 12* (2003) e 13* (2007). Todas aconteceram em Brasilia, DF, e é possivel
adiantar que a andlise desses documentos evidencia que as referéncias a pessoas com
diferentes deficiéncias em conferéncias nacionais sao maiores ¢ mais elaboradas, do ponto de
vista das especificidades, se comparadas as edigdes regionais.

Comecando pelo relatorio da 10* Conferéncia Nacional de Saude, realizada entre 2 e 6
de setembro de 1996, e tendo, na ocasido, como ministro da saide Adib Domingos Jatene e
presidente do pais Fernando Henrique Cardoso, ndo se identificou um tema central. No que
diz respeito a deficiéncia, logo no inicio (BRASIL, 1998, p. 6), registra-se que na Comissao
Organizadora, formada por membros do Conselho Nacional de Saude, tinha um representante
de entidades nacionais dos portadores de patologias e deficiéncias .

] possivel identificar mais contetidos nas deliberagdes relacionadas a Sistema de
controle, avaliacdo e auditoria do SUS , com a solicitagdo de reabilitacdo (que aparece em
outras partes do relatdrio) e de fiscalizagdo de procedimentos de distribui¢do de oOrtese e
protese (BRASIL, 1998, pp. 25 e 36), e também em Financiamento da satde , tratando de
recursos para pessoas com deficiéncias fisicas (BRASIL, 1998, p. 50).

Neste relatorio, um aspecto interessante diz respeito ao tema da Formagdo e
desenvolvimento de recursos humanos e satde , aparecendo, como no caso de uma
Conferéncia Estadual, solicitagdo de capacitacdo dos/as profissionais para o atendimento
integral as pessoas portadoras de deficiéncias e patologias crlhicas, através da criacdo de
nucleos multidisciplinares de assisténcia, ensino e pesquisa, dentro das universidades publicas
e privadas (BRASIL, 1998, p. 65). Neste caso, se propde uma parceria do CNS e do
Ministério da Satde com o Ministério da Educacdo, o que sugere um entendimento de que
processos inclusivos pressupdoem medidas intersetoriais. Ainda se propde a inclusdo da
linguagem de sinais como disciplina curricular, visando a preparagdo de profissionais para o
atendimento integral aos deficientes auditivos (BRASIL, 1998, p. 65). Cabe lembrar que a

Libras ndo ¢ uma linguagem, mas uma lingua, tdo oficial quanto o portugués no Brasil,
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reconhecida pela lei 10.436, de abril de 2002, conforme ja explicado. E, sendo um relatorio de
1996, o fato ¢ que até hoje nada praticamente foi feito neste sentido, com casos mais recentes,
inclusive, de usudarios/as surdos/as internados/as em unidades sem intérprete da Libras vindo a
obito, por ndo conseguirem se comunicar € expressar, assim, suas dores, necessidades e
angustias (WERNECK, 2003, p. 39).

Além de uma referéncia a saude da crianca com deficiéncia, ha um item especifico
sobre Politicas e rteses e Proteses e outro Saude das Pessoas Portadoras de Deficiéncia .
Neste ultimo caso, destacam-se diferentes deficiéncias — mentais, fisicas, visuais e auditivas
(mais uma vez, uma confusdo sobre doen¢a mental, sem citar deficiéncias intelectuais). As
propostas falam em reabilitacdo, medicamentos, equipamentos e procedimentos. Sao
estipulados prazos para a elaboragdo de projeto de lei sobre a obrigatoriedade de adaptagdes
de edificios de uso publico e transporte coletivo para garantir acesso — no entanto, ndo fala na
acessibilidade comunicacional.

Ja a 11* Conferéncia Nacional de Satude teve como titulo O Brasil falando como quer
ser tratado e tema Efetivando o SUS. Acesso, qualidade e humanizagao na atengao a saude
com controle social , e aconteceu entre 15 ¢ 19 de dezembro de 2000. O presidente da
Republica ainda era Fernando Henrique Cardoso e o ministro da saude José Serra. A carta da
conferéncia, ao citar as repercussoes dos ajustes fiscais no setor da saude, fala da

desarticulagdo dos diversos niveis do sistema de saude, afetando, sobretudo, os portadores de
deficiéncias e patologias por suas dependéncias de servigos mais especializados (BRASIL,
2001, p.14). Ao se falar em controle social e formulagdo de estratégias diferenciadas para
questdes especificas de grupos vulneraveis, pessoas portadoras de deficiéncia sdo
consideradas (BRASIL, 2001, p. 60). Ha novamente a recomendagao que profissionais devem
considerar a diversidade dos/as usuarios/as, sem distingao, incluindo a deficiéncia (BRASIL,
2001, p. 112), reclamagdo recorrente que sugere formas de discrimina¢do em espagos que
deveriam assegurar acolhimento.

Uma proposta que ainda ndo tinha sido observada e se apresentou no item

Determinantes das condi¢des de saude e problemas prioritdrios no pais diz respeito a
criagdo de um conselho nacional intersetorial, incluindo o de pessoas portadoras de
necessidades especiais (BRASIL, 2001, p. 76), entendendo a importancia de que diferentes
segmentos estejam reunidos na formulagdo das diretrizes. Neste item, hd também a solicitagao
de se rever e integrar as politicas sociais desenvolvidas atualmente para diferentes segmentos,
incluindo de orteses e proteses , e estendendo as agdes de assisténcia social aos portadores

de deficiéncia fisica e patoldgica . Aparentemente, a proposta quis se referir a pessoas com



99

deficiéncia em geral, mas acabou reduzindo a fisica e, mais uma vez, se associa deficiéncia a
patologia. Por fim, se fala em adaptar os meios de transportes que tenham concessdo publica,
para viabilizar a sua utilizagdo pelos portadores de deficiéncia, colocando rampas e placas em
Braille (BRASIL, 2001, pp. 106-109), preocupacdo que reune acessibilidade fisica e
comunicacional — embora outras deficiéncias continuem de fora.

Nas propostas tematicas sobre o Fortalecimento dos principios do SUS: o carater
publico, a integralidade, a eqlidade e a humanizagdao (BRASIL, 2001, p. 114), também se
fala na garantia da oferta igualitaria de servicos, dirigida para demandas de portadores de
deficiéncia , em satide mental e agdes para pessoas com deficiéncias multiplas (BRASIL,
2001, p. 141), sendo a primeira vez que se faz mencdo a deficiéncias multiplas. Outra
proposta nova estd no item Outras politicas e programas especificos , destacando que
pessoas com deficiéncia dependentes tenham o direito de ter acompanhante em caso de
internacdo. Nesta conferéncia, ha uma concepg¢do da deficiéncia mais integral e transversal,
com a solicitagdo de que outros servigos sejam assegurados, incluindo o deslocamento da
pessoa até as unidades de saude, servigos de alta complexidade, adaptagao de equipamentos e
a eliminagdo de barreiras, em um item sobre Assisténcia a Saude da Pessoa Portadora de
Deficiéncia (BRASIL, 2001, pp. 151-152).

Esse relatorio tem um cuidado maior em tratar da aten¢do a saude de diferentes grupos

em situagdo de vulnerabilidade, como evidente a seguir:

Definir estratégias de IEC diferenciadas e especificas para grupos
vulneraveis, com articulagdes inter-conselhos (como os tutelares). Buscar o
aprimoramento das legislacdes e normas capazes de garantir o direito
integral a Sa0de aos indios, mulheres, negros, criancas, idosos,
homossexuais, portadores de patologias e deficiéncias, dentre outros grupos
e minorias discriminadas (BRASIL, 2001, p. 187).

r \

No entanto, novamente a deficiéncia ¢ associada a patologia e usa-se a expressao
minorias discriminadas a diferentes segmentos que, na realidade, em nada tem de minoria,
se consideramos o numero que representam na sociedade brasileira.

Passando para a 12* Conferéncia Nacional de Satde, esta aconteceu entre 7 a 11 de
dezembro de 2003, com o tema A Saude que temos, o SUS que queremos , sendo intitulada
Conferéncia Sérgio Arouca, em homenagem ao sanitarista falecido pouco antes do evento.
Prevista para 2004, foi antecipada porque naquele ano se completavam 15 anos de SUS.
Houve mais de quatro mil participantes e, na ocasido, o presidente da Republica era Luiz

Inacio Lula da Silva e o ministro da Saude era Humberto Costa.
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Sem sombra de davidas, juntamente com o da Conferéncia seguinte € em comparagao
com as edi¢des anteriores analisadas, foi o relatdrio que mais reuniu referéncias a pessoas
com deficiéncia, mencionadas em diferentes eixos tematicos, em geral, de forma mais
transversal. No total, foram mais de 40 referéncias nas propostas, distribuidas nos seguintes
eixos tematicos: Direito a saude; A seguridade social e a saude; A intersetorialidade das agdes
de saude; A organizacdo da atencdo a saude; Controle social e gestdo participativa; Trabalho
em saude; Ciéncia e tecnologia e a saude; Financiamento da saide; e Comunicagdo e
informacao em satde. Além disso, houve a participagdo de pessoas com deficiéncia em
algumas mesas ¢ também destaque em trés mogoes.

Ressaltando algumas propostas, ¢ evidente um maior cuidado em contemplar e
respeitar a diversidade da populagdo brasileira, a partir do destaque de grupos sociais em
situacdo de vulnerabilidade, tais como pessoas idosas, negras e mulheres, numa perspectivas
de propor politicas publicas inclusivas. Em geral, as pessoas com deficiéncia também foram
citadas, o que ¢ um indicio de atencdo as especificidades de suas demandas, como em uma

das diretrizes gerais do eixo Direto a satde , que diz:

15. Ampliar e implementar politicas publicas afirmativas, inclusivas e de
combate a preconceitos, em particular as a¢des sociais do governo na area
da Saude, com campanhas educacionais claras e objetivas nos meios de
comunicacdo, que contemplem as questdes de raca, étnicas, de género,
orientagao sexual, religido, as especificidades dos diversos ciclos de vida
(idade) e de pessoas com deficiéncias, portadores de transtornos mentais e
outras condig¢des pessoais geradoras de exclusdo, como adolescentes em
conflito com a lei e presidiarios. (BRASIL, 2004, p. 28).

Este teor ¢ evidente ao longo do relatorio, com a solicitagdo de agdes intersetoriais e,
pela primeira vez, em todos os documentos analisados, foi possivel identificar algo
relacionado a satde sexual e reprodutiva, incluindo a de pessoas com deficiéncia, geralmente
ndo reconhecidas ao se tratar de sexualidade, estigmatizadas como seres assexuados. A
proposta em questdo fala, no entanto, em ac¢des dirigidas para a sade da mulher, adotando
enfoques de raga, etnia e de orientagcdo sexual, bem como priorize as acdes voltadas para as
mulheres rurais, trabalhadoras domésticas e pessoas com deficiéncia, articulando as acdes
intersetoriais de combate a violéncia doméstica, sexual e racial contra as mulheres, conforme
o Plano Nacional da Atencdo a Satide da Mulher (BRASIL, 2004, p. 31). Porém, em outros
momentos, falando ainda da saude das mulheres, as com deficiéncia ndo sdo lembradas
quanto a garantia de acesso a informacdo para as [..[imulheres em todos os niveis de atencdo

sobre os servigos que atendem as suas necessidades de saide com qualidade e assisténcia
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integral, respondendo as especificidades de satde das mulheres negras, indigenas,
profissionais do sexo e derivadas de sua orientagdo sexual (BRASIL, 2004, p. 31). Ou seja,
enumerar a diversidade possivel de pessoas ¢ um risco para deixar alguma de fora.

Outra proposta inédita diz respeito a contratacdo de pessoas com deficiéncia, embora
se fale apenas na deficiéncia fisica: Recomendar aos 6rgdos executivos das trés esferas de
governo que implementem politicas de incentivo aos empresarios que contratarem pessoas
acometidas de doencas crlhicas e/ou degenerativas, com deficiéncias fisicas, que possuam
necessidades especiais ou transtornos psiquicos LL.[1 (BRASIL, 2004, p. 31).

Ainda ¢ possivel identificar propostas que tratam de assisténcia social e beneficios de
seguridade social para pessoas com deficiéncia, bem como da garantia do controle social em
politicas publicas destinadas a diferentes segmentos populacionais, tais como pessoas com
deficiéncia e com necessidades especiais (BRASIL, 2004, p. 38). Ao mesmo tempo em que
se usa recorrentemente pessoas com deficiéncia e ndo termos como portadores de
necessidades especiais , em diferentes partes, depois de se falar em deficiéncia, adiciona-se

necessidades especiais , sendo que, conforme lembra Werneck (2003), qualquer pessoa tem
necessidades especiais, ndo apenas pessoas com deficiéncia.

Mais uma vez, aparecem reivindicacdes voltadas para pessoas com deficiéncias
fisicas, falando-se em ortese, protese e reabilitagdo. Do mesmo modo, hé diretrizes especificas
solicitando atendimentos para pessoas com deficiéncia com equipes multidisciplinares, e, ao
mesmo tempo, ha moc¢do que reforca que pessoas com transtornos mentais ndo sejam
classificadas como pessoas com deficiéncia, o que contraria algo recorrente nas demais
edicoes de conferéncias:

O plenario da 12* Conferéncia Nacional de Satde aprova a recomendacio
de que seja realizada uma campanha nacional desmistificando a
classificacdo generalizada dos portadores de deficiéncias ou transtornos
mentais como deficientes mentais, principalmente dos portadores de
seqlelas de paralisia cerebral que tém afetada a area motora, mas que na
maioria dos casos tém a capacidade intelectual preservada. (BRASIL, 2004,
p. 191).

No eixo de Organizacao da atengdo a saide hd o item Atengdo as Pessoas com
Deficiéncia e Portadores de Doengas Especificas , do mesmo modo que hé sobre a atencao a
populacdo indigena, trabalhadores/as etc., mas sem se considerar que hd, por exemplo,
indios/as, mulheres e trabalhadores/as com deficiéncia. Fica, novamente, o desafio de pensar
em diretrizes transversais e, mais uma vez, se fala em garantir acessibilidade para as pessoas

com deficiéncia aos servigos de saude, tratando de adaptacdes fisicas e capacitagdo em
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Lingua Brasileira de Sinais (Libras) aos profissionais da area de atendimento ao publico, para
a comunicacao com as pessoas com deficiéncia auditiva (BRASIL, 2004, p. 98).

Outros eixos tratam da garantia de adaptacdes para que pessoas com deficiéncia
tenham acesso a informagdo, falando-se em financiamentos para que sejam implementados
recursos de acessibilidade. No proprio eixo de Comunicacao e Informagdo em Saude , ha
deliberacdes neste sentido de pensar na acessibilidade, ao se falar na politica editorial das trés
esferas de governo, na central de atendimento sobre medicamento e também nas informacgdes
nas unidades de saude, estabelecendo Desenvolver projetos de informagdo e informatizagao
da satide de forma hierarquizada e regionalizada, prevendo a informatizagdo de todas as
unidades de saude, com recursos adaptados as pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2004, p.
171). [interessante ver, 10 anos depois, na 14* Conferéncia, como discutiremos a seguir, que
pessoas com deficiéncia continuam reivindicando acesso as informacgdes disponibilizadas, o
que evidencia ainda uma distancia a efetivacdo destas deliberacdes.

Chegando ao ultimo relatério analisado, da 13* Conferéncia Nacional de Saude,
realizada entre 14 e 18 de novembro de 2007, com o tema Saiude e Qualidade de Vida
Politicas de Estado e Desenvolvimento , este foi o que mais apresentou propostas
relacionadas & comunicagdo ¢ ao acesso a informacdo para pessoas com deficiéncia. Mais
uma vez, o presidente era Luiz Inacio Lula da Silva e ja o ministro da Satde era Jos¢ Gomes
Temporao, contando com 4.700 participantes, entre delegados/as e observadores/as.

Este relatorio traz a tona um aspecto ndo visto antes, e que se repete em diferentes
momentos nesta edicdo que ¢ a reivindicagdo, por pessoas com determinadas patologias, de
serem classificadas como tendo deficiéncia. Isto ocorre, por exemplo, no Eixo I — Desafios
para a efetivagdo do direito humano a satde no Século [1[1I: Estado, Sociedade e Padrdes de
Desenvolvimento , ao se solicitar: Tipificar a insuficiéncia renal cr nica e a fissura
labiopalatina como deficiéncias fisicas, garantindo que essas pessoas possam ser
contempladas pela legislacdo das pessoas com deficiéncias, buscando seu tratamento em
parceria entre as trés esferas de governo e instituicdes de reabilitagdo, além do acesso aos
beneficios sociais (BRASIL, 2008, p. 29). E vai se repetir como uma demanda das pessoas
com albinismo®’: Considerar as pessoas com albinismo como pessoas com deficiéncia,
promovendo campanhas de esclarecimentos para a populagao dos motivos da manifestacao do

gene, evitando discriminacao com relagdo a manifestacao Albina (BRASIL, 2008, p. 96).

3% Entre as entrevistas realizadas na 14* Conferéncia Nacional de Satude, em 2011, ha uma pessoa albina que,
inclusive, ressaltou que a pessoa com albinismo tem baixa visdo, o que caracteriza uma deficiéncia visual.
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Reparem que pessoas com insuficiéncia renal crihica, fissura labiopalatina e com
albinismo pedem para serem reconhecidas como tendo deficiéncia, para que, com isso,
tenham acesso a politicas, o que faz lembrar a discussdo de Frohmann acerca dos enunciados
cientificos citada no Capitulo 1. Assim como no exemplo que tal autor mostra, a inser¢ao na
categoria de pessoas com deficiéncia significa aqui a possibilidade de mais reconhecimento,
visibilidade e acesso a direitos, tendo em vista que, na ocasido, alguns avangos em termos de
legislagao tinham sido consolidados, como a aprovacao, em 2006, da Convencao da ONU
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

Além disso, as politicas voltadas para pessoas com deficiéncia também s3o descritas
nas deliberag¢des do presente relatorio como modelo para outros segmentos, por exemplo, para
pessoas com anemia falciforme: Desenvolver politicas de inclusdao dos portadores de doengas
falciformes no mercado de trabalho, incluindo cotas de emprego, a exemplo das agdes
afirmativas adotadas para portadores de deficiéncia (BRASIL, 2008, p. 63). Assim, por mais
criticas que as agdes especificas para pessoas com deficiéncia recebam do proprio movimento,
outros setores reconhecem as mesmas como parametro a ser seguido.

Hé ainda tantas outras propostas referentes a financiamento de servigos e assisténcia,
menos concentradas nas demandas das pessoas com deficiéncias fisicas, havendo também
solicitagdes para outras deficiéncias, como conteidos em Braille (BRASIL, 2008, p. 38),
eliminacdo de barreiras arquitet[hicas e de comunicabilidade (BRASIL, 2008, p. 39),
disponibilizagdo de aparelhos auditivos, com referéncia a decretos que, em tese, deveriam ser
cumpridos:

82. Exigir que as institui¢des publicas de satide cumpram o estabelecido
pelo Decreto n[5.626/04, o qual estabelece que as empresas concessiondrias
de servigos publicos de saude devem dispor de, pelo menos, 501 de
trabalhadores capacitados para o uso ¢ a interpretagdo da lingua brasileira
de sinais (Libras) para atuar como intérprete nos servigos de saude (SUS)
no atendimento as pessoas com deficiéncias visuais e auditivas. (BRASIL,
2008, p. 85).

Se ha o decreto e ainda aparecem reivindicagdes para o seu cumprimento, sugere-se
que falta, a0 mesmo tempo, fiscaliza¢do para que as leis sejam, de fato, cumpridas. Ao mesmo
tempo em que se observa no relatério que a deficiéncia ¢ destacada juntamente com doencgas
incapacitantes , € possivel ver uma transversalidade, ao se falar na saide de mulheres e na
garantia de ag¢des ...[Inos trés niveis de governo (federal, estadual e municipal) e
implementar suas agdes de atencdo integral (raca, cor, etnia, deficiéncia e diferentes

orientacdes sexuais), por meio de educacdo permanente aos gestores e profissionais
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(BRASIL, 2008, p. 108). Do mesmo modo, no caso de criangas e adolescentes: viabilizagao
do tratamento ¢ da reabilitacio e inclusdo da crianga ¢ do adolescente com fissura
labiopalatina e com deficiéncia conforme o que garante o Estatuto da Crianga e do
Adolescente (ECA) no capitulo 1, artigos 7 e 11 (BRASIL, 2008, p. 106).

Em uma outra deliberagdo, recomenda-se a adocdo da expressdo pessoa com
deficiéncia , aprovada internacionalmente e ratificada pelas leis brasileiras (5.296/04 e
7.853/89), o que, nitidamente, foi mais adotado neste relatorio se comparado aos demais,
embora tenha escapado uma ou outra expressao em desuso. Por fim, ainda € possivel observar
diferentes propostas no eixo A participagdo da sociedade na efetivacdo do direito humano a
saude relacionadas ao acesso a informagdo para pessoas com deficiéncia e ao direito a
participacdo, com linguagem acessivel, realizacdo de conferéncia especifica sobre a satide
deste segmento, uso de softwares adaptados e cuidados com hospedagem, deslocamento e
alimentagdo para delegados/as com deficiéncia. O que, como discutiremos mais adiante, foi
uma questdo na 14* Conferéncia, quatro anos depois. Além disso, seis mogoes falam de
pessoas com deficiéncia, entre solicitagdo de cadeiras de roda, servicos especializados
adequados e outros recursos.

Voltar a estes documentos nos ajuda a compreender a trajetdria dos movimentos de
pessoas com deficiéncia no contexto da saude, bem como a identificar questdes conjunturais e
politicas da satde no municipio e no estado do Rio de Janeiro e no pais, recorréncias e
transformagdes nas demandas. Vemos também as falas de atores politicos importantes no
cenario brasileiro, como Betinho e Herbert Daniel, e pesquisadores/as significantes como
Cecilia Minayo e Janine Cardoso em cena; vemos as pautas de saide mais urgentes de
determinados periodos; vemos termos obsoletos ainda serem usados, como aidéticos e
portadores de necessidades especiais; vemos campos como da comunicagdo, informagdo e
saude dando os seus primeiros passos; vemos reivindicagdes e problemas se repetindo, sem
muita novidade.

No que diz respeito a deficiéncia, dos relatorios analisados, podemos dizer que todos
praticamente citaram propostas relacionadas as pessoas com deficiéncia, com exce¢do do
referente a 9* Conferéncia Municipal de Satde (2007). Ao mesmo tempo, € possivel observar
uma maior presenga dessas tematicas nas edigdes nacionais, com uma diversidade de
abordagens, seguidas das etapas estaduais fluminenses. No caso das conferéncias municipais,
o fim da cadeira cativa no Conselho Municipal de Saude, aliada a uma provavel
desmobilizacdo local do movimento de pessoas com deficiéncia, levou a aparente menor ou

nenhuma participagao de representantes. Os conselhos distritais podem ter algum tipo de
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representacao neste sentido, mas esta se refletiu de forma timida nos relatorios e nem todas as
propostas foram aprovadas, enfraquecendo este segmento nestes eventos. O fato ¢ que, sem a
cadeira cativa, o Comdef parou de dialogar neste espago.

No geral, as conferéncias realizadas mais recentemente, desde os anos 2000, reinem
mais referéncia e dao mais visibilidade a reivindicagdes de pessoas com deficiéncia, com
avancos e retrocessos ¢ diferentes niveis de apari¢do, conforme tentei destacar ao longo desta
secdo. Embora a sua andlise ndo tenha sido prevista na metodologia, cabe dizer que, das
edicoes acompanhadas em 2011, a 14* Conferéncia Nacional de Saude foi a unica que
disponibilizou o seu relatorio final (BRASIL, 2012), bem como a carta do encontro enquanto
esta dissertagdo era desenvolvida.

O processo em si de sistematizacdo do caderno de propostas apresentado nesta
Conferéncia sofreu criticas por parte de alguns/as entrevistados/as, apontando que algumas
propostas aprovadas nas etapas estaduais ou tinham sido desconsideradas ou editadas a ponto
de descaracterizarem o conteudo original. Quanto a propostas sobre pessoas com deficiéncia,
uma breve analise identificou que estas basicamente foram concentradas na diretriz Por um
sistema que respeite diferencas e necessidades especificas de regides e populagdes
vulneraveis (BRASIL, 2012, p. 51), ndo apresentando a variedade de abordagens e
transversalidade observada nas duas edigdes anteriores, por exemplo.

Ao mesmo tempo em que houve referéncias a tal grupo social, o titulo desta diretriz
fala em respeito a diferengas, expressdo muito questionada em movimentos de defesa de
diferentes direitos humanos, porque a condicdo de respeitar pressupde que hd pessoas em
condi¢des de conceder o respeito, supondo uma hierarquia, quando, na verdade, se todos/as
somos diferentes, basta reconhecer a diferenca. Do mesmo modo, ao falar em populagdes
vulneraveis , € possivel observar ativistas chamando atengdo que ninguém ¢ vulneravel
porque escolhe, mas por diferentes condi¢des e fatores, de maneira que se prefere falar em
populagdes em situacdo de vulnerabilidade ou vulnerabilizadas. Por fim, a Carta da 14°
Conferéncia Nacional de Satde a Sociedade Brasileira (CARTA..., 2011) sinaliza o desejo
de implantar e ampliar as Politicas de Promoc¢do da Equidade para reduzir as condi¢des
desiguais a que sdo submetidas diferentes grupos sociais, citando também pessoas com
deficiéncia.

Diante disso e guardando os registros do que se encontrou nos relatorios, destacaremos
a seguir observacdes e analises da etapa empirica do presente estudo, a partir da observacao

participante nas conferéncias e de entrevistas com pessoas com e sem deficiéncia presentes.
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4.2 — Como pessoas com deficiéncia se movimentam, siio vistas e 0 que comunicam

“[...] nas vozes desses sujeitos se enunciam outro universo de valores:
aspirac0es e esperancas, desejos e vontades de ultrapassamento das
fronteiras reais e simbdlicas dos lugares predefinidos e suas vidas, sonhos
de outros mundos possiveis, mundos que valham a pena ser vividos .
(TELLES)

Embora considerando diferentes métodos para ir a campo, me senti nestes 12 dias de
conferéncias de saude como uma pesquisadora etnografica, na medida em que ndo so
observava, mas interagia, ouvia historias de vida e circulava pelos espacos, sempre na
companhia do meu diario de campo e do meu netbook, registrando e processando as
observagdes. Ao mesmo tempo, precisei lidar com o dilema de, nesta condicdo de
pesquisadora, reencontrar pessoas que ja conhecia pela militancia, na defesa dos direitos das
mulheres, sexuais e reprodutivos, a comunicacdo e das pessoas com deficiéncia, e de ter que
conter o meu lado ativista, sobretudo diante de manifestacdes e palavras de ordem contrarias a
privatizacdo do SUS e reivindicagdes politicas das mais diversas.

E ¢ destes desafios que resultam as observagdes que serdo compartilhadas nesta parte,
destacando inicialmente uma contextualizagao das conferéncias de satde analisadas, por meio
de caracteristicas gerais e estruturais a fim de facilitar a compreensdo dos/as leitores/as.
Deixei vir a tona minhas sensagdes ao apresentar minhas observagdes, até chegar mais a
frente a analise das entrevistas realizadas, que me levaram a falas, sinais e a expressoes
corporais nas conferéncias que, a partir da fundamentagado teorica, sdo consideradas espacos

publicos de multiplos discursos e mediagdes.

4.2.1 — Contextualizagdo, consideracoes e sensagoes

Esta foi a primeira vez que participei de uma conferéncia de satide e muita expectativa
rondava este momento, sobretudo pelo reconhecimento de edi¢cdes anteriores como marcos
histéricos para as politicas publicas de saude no pais. Além disso, esta era também a primeira
vez que ocupava conferéncias totalmente como pesquisadora, € ndo ativista, cabendo na
ocasido um outro lugar de escuta, de fala, de observacao e participacao.

Fago, entdo, primeiramente uma contextualizagdo, compartilhando caracteristicas
gerais relevantes para a compreensao da estrutura dessas conferéncias, e destaco de inicio que

todas as edigdes tinham uma tematica especifica e garantiram a participacao dos segmentos
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previstos em lei, no caso, 500] de usudrios/as, 25[] de profissionais de satide e 25[1 entre
gestores/as e prestadores/as de servigos de saude, de forma que cada comissdo organizadora
também foi formada pela mesma paridade.

Comecando pela etapa municipal, a peculiaridade da cidade do Rio de Janeiro ¢ que,
além do Conselho Municipal de Saude, existem Conselhos chamados Distritais, distribuidos
de acordo com a divisao administrativa do municipio.

Souza (2011) explica que o Rio tem 160 bairros, em 34 regides administrativas e estas,
por sua vez, estdo distribuidas em cinco areas de planejamento ou programaticas (APs), num
total de cinco (AP1, AP2, AP3, AP4 ¢ AP5). No setor da saude, essas cinco APs foram
desmembradas em dez, sendo denominadas areas de planejamento sanitario, através da
Resolugdao n.[1431, de 14 de abril de 1993, da Secretaria Municipal de Saude, a fim de
viabilizar a regionalizacdo das acdes e servigos de saude com a implantacdo do SUS. A partir
de entdo, passou-se a ter AP1, AP2.1, AP2.2, AP3.1, AP3.2, AP3.3, AP4, AP5.1, AP52 ¢
AP5.3*!, cada uma com um Conselho Distrital de Saude (CDS) e uma Coordenacio de Area
de Planejamento ou Programatica (CAP).

Assim, entre junho e agosto de 2011, cada CAP e CDS realizaram as respectivas
Conferéncias Distritais de Satude e, a partir destas edi¢des, foram definidas as diretrizes e
propostas, bem como eleitos/as os/as conselheiros/as delegados/as para a 11* Conferéncia
Municipal de Saude do Rio de Janeiro, realizada entre 23 e 25 de setembro de 2011, com o
tema SUS para todos — seu acesso e acolhimento com qualidade: um desafio para o Sistema
de Satde do Rio de Janeiro . Embora ainda nao tenha sido divulgado o relatorio final desta
edicdo, a comissao organizadora estima que tenham participado cerca de 800 pessoas, entre
500 conselheiros/as distritais € as demais distribuidas entre conselheiros/as municipais,
observadores/as e convidados/as. Neste caso, segundo o regimento interno, apenas
delegados/as tinham direito a voz e voto e convidados/as tinham direito a voz.

No que diz respeito a etapa estadual, esta reuniu delegados/as e delegados/as
convidados/as com direito a voz e voto, € convidados/as apenas com direito a voz, num total
de 1008 participantes (na plendria final, foi anunciada a presenca de cerca de 800
delegados/as), segundo informacdes do Conselho Estadual de Saude do Rio de Janeiro. Nao

havia a previsdo da participagdao de observadores/as no regimento interno, o que gerou muita

3! De acordo com dados do Ministério da Satide (2005), as 4reas mais populosas consistem na AP 3.3 (15,900),
que compreende as regides administrativas de Iraja, Madureira, Anchieta e Pavuna, e a AP 3.1 (14,6(1), que
compreende as regides de Ramos, Penha, Ilha do Governador, Complexo do Alemao e Maré. A menos populosa
¢a AP 1 (4,601), que abriga o centro da cidade e adjacéncias, regides residenciais pouco expressivas. Em relagao
a populag@o com 60 anos ou mais, a AP 2.1, referente a zona sul da cidade, € a que apresenta o maior percentual
de idosos (16,901) e a AP 5.3, em Santa Cruz, o menor percentual (3,30]).
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polémica e manifestagdes didrias na porta do Maracanazinho, reunindo representantes de
foruns, estudantes e profissionais da area da saude que, além de discursos, tentaram entrar no
local, sendo interrompidos/as por segurangas, gerando situagoes de violéncia em alguns casos.
Tudo isso nos faz avaliar até que ponto, de fato, as conferéncias efetivam seu carater
participativo previsto na legislagao.

Quanto a estrutura, a 6* Conferéncia Estadual de Satide do Rio de Janeiro, realizada
entre 24 e 27 de outubro de 2011, com o tema SUS — patrim nio do povo brasileiro , reuniu
participantes eleitos/as em conferéncias municipais e regionais realizadas até o més de
setembro. Segundo dados do Ministério da Satde (2005), o estado possui 92 municipios e €
distribuido pelas seguintes regides: Metropolitana I (Rio de Janeiro e Baixada Fluminense);
Metropolitana II (Niter6i, Marica, Sdo Gongalo, Itaborai, Silva Jardim, Tangua e Rio Bonito);
Norte (nove municipios); Baia da Ilha Grande (trés municipios); Baixada Litoranea (10
municipios); Noroeste (13 municipios); Centro-Sul (10 municipios), Serrana (14 municipios)
e Médio Paraiba (12 municipios) (BRASIL, 2005). Assim, de acordo com o regimento, a
quantidade de delegados/as foi distribuida a partir de divisdo equitativa, garantindo ampla
participacao de todos os municipios.

No caso da etapa nacional, a 14* Conferéncia reuniu, entre 30 de novembro ¢ 4 de
dezembro de 2011, mais de quatro mil participantes, entre delegados/as e convidados/as,
dos/as quais 2937 eram delegados/as oriundos/as de todos os estados da federacdo, segundo o
relatorio final. O tema escolhido foi Todos usam o SUS! SUS na Seguridade Social, Politica
Publica e Patrim nio do Povo Brasileiro e, segundo o Conselho Nacional de Saude, foram
realizadas 4.374 conferéncias (municipais e estaduais) nos 27 estados brasileiros, o que
significou a realizacdo de 78] do total de conferéncias esperadas. Reparem que, assim como
na edi¢do estadual de 2011, mais uma vez ndo houve a presen¢a de observadores/as,
refletindo uma ambiguidade entre a legislagdo que regulamenta a participagdo pelo SUS e o
proprio uso do termo Todos usam o SUS , ja que este mesmo todos/as ndo teve o seu
direito a participacao assegurado.

Ainda em linhas gerais, as conferéncias observadas praticamente tiveram como
atividades uma solenidade de abertura, a aprovacdao do regulamento e do regimento interno,
mesas de debate, grupos de trabalho e plenaria final. A etapa nacional ainda apresentou
eventos extras, como exposic¢oes, atos publicos, didlogos tematicos (como a Oficina Dialogos
Midia e Saude), atividades culturais (concentrada no Espago Saude e Cultura Paulo Freire,
com a programacdo organizada pela Secretaria de Gestdo Estratégica e Participativa do

Ministério da Saude), feira da comunidade e estandes.
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Recorro, entdo, a uma adaptacdo das categorias usadas mais adiante na analise das
entrevistas, conforme descritas na metodologia, para apresentar algumas consideracdes e

sensacgoes.

4.2.1.1 — Participacao, movimentagdes e mediagGes

Antes da pesquisa de campo, foi feito um levantamento sobre a participagao de
pessoas com deficiéncia nos Conselhos Municipal e Estadual de Satide do Rio de Janeiro,
bem como no Nacional, a fim de me certificar de que estariam ou ndo nas conferéncias
correspondentes. Para tanto, pesquisei na Internet e também fiz alguns contatos com
pesquisadores/as e cada conselho, de maneira que, no caso do Conselho Municipal,
identifiquei a presenca de uma pessoa da ABBR e que tinha deficiéncia fisica. Ao tentar obter
mais informagdes junto ao conselho sobre tal representante, fui informada por quem me
atendeu que ndo tinha ninguém com deficiéncia, a ndo ser uma pessoa com um probleminha
na mao - que, alias, nao foi localizada, ao mesmo tempo em que a pessoa da ABBR nao foi
nem mencionada pela mesma. Consegui, enfim, informacdes sobre essa pessoa, fiz contato e,
embora ela ndo tenha ido a Conferéncia Municipal, soube que, na verdade, representava
prestadores/as de servigo, € ndo usuarios/as no conselho.

J& no site do Conselho Estadual de Satde foram identificados dois membros titulares
representando entidades de portadores de deficiéncia , no caso, a Sociedade de Amigos da
Vila Kennedy e a Associagdo de Integracdo de Deficientes Fisicos (Assidef). Como
institui¢des dos suplentes estavam a Casa de Apoio a Criacado Céancer Sdo Vicente de Paulo e
a Alianca Brasileira Pela Doacdo de [Irgdos e Tecidos, aparentemente instituigdes sem
vinculo com deficiéncia. Com informagdes desatualizadas no site, o contato foi bem-sucedido
apenas com a Assidef, de forma que houve representante desta instituicdo na Conferéncia
Estadual, sendo devidamente localizada. Vale dizer ainda que o Conselho Estadual apresenta
diferentes comissdes tematicas, relacionadas também a grupos em situagdo de
vulnerabilidade, ndo havendo nenhum sobre deficiéncia.

No caso do Conselho Nacional de Saude, dos/as 48 conselheiros/as em 2011, trés do
segmento de usudrios/as representam institui¢des ligadas a deficiéncias — Unido Brasileira de
Cegos, Associagdo Brasileira de Autismo e Federagdao Brasileira das Associacdes de
Sindrome de Down. Além disso, este conselho também possui uma Comissdo Intersetorial de

Saude da Pessoa com Deficiéncia, com representantes de outras deficiéncias e setores, entre
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10 membros titulares e 10 suplentes, com a presenga da Federagdo Nacional para Educagdo e
Integragdo dos Surdos (Feneis) e do Grupo Brasil de Apoio ao Surdocego.

Pode-se dizer que as Conferéncias de Saide em questdo refletiram o nivel de
participacao de pessoas com deficiéncia observado neste levantamento. Assim, embora em
todas as edi¢des houvesse pessoas com deficiéncia, no caso da Municipal, s6 foram
identificadas trés’ 2, sendo uma cega, outra com deficiéncia fisica e uma terceira
aparentemente com deficiéncias multiplas, acompanhada por pessoas adultas. Este ¢ um
numero muito pequeno, como observado no Capitulo 3, que ndo reproduz proporcionalmente
0s 23,901 de brasileiras/os com deficiéncia, de acordo com o Censo 2010. No caso da pessoa
com deficiéncias multiplas, s6 a vi em um dia, ndo conseguindo entrevista-la, ¢ as demais
eram delegadas conselheiras distritais, mas que ndo se posicionaram, em nenhum momento,
nas plenarias, ficando publicamente em siléncio.

Nesta conferéncia, so registrei uma mengao em publico sobre demandas relacionadas a
deficiéncia, a partir da conselheira nacional da saide Rosangela Santos, convidada para a
mesa Participacio do controle social , ¢ que destacou a importincia de se pensar nos
desafios dos/as usudrios/as em geral. Ela lembrou do deficiente fisico que precisa de servigos
de fisioterapia, mas mora em lugar de dificil acesso. Na ocasido, a palestrante reforgou que
para o deficiente chegar ao posto, precisa de transporte, de forma que a politica tem que ser
transversal para que se tenha acesso a bens e servicos.

A falta de manifestagdo de pessoas com deficiéncia nesta conferéncia, obviamente,
ndo implica em dizer que estas ndo tiveram as suas movimentacdes ou formas de mediagdes.
Talvez, pela historia de vida, elas tenham uma relacdo com a deficiéncia menos ativista. Ou
mesmo por aspectos dos fluxos comunicacionais, observados por Oliveira (2007) nos
conselhos, e pelos silenciamentos que passam pelos discursos e for¢as de poder sobre as quais
falam Guizardi e Pinheiro (2006), conforme tratamos no Capitulo 2.

Uma delas se tornou cega depois de adulta, quando ja tinha uma carreira profissional
bem-sucedida, tendo que se adaptar a nova realidade, buscando a reabilitagdo num instituto e
integrando a associagdo de usudrios/as daqueles servicos. Ja a segunda representa, na verdade,
uma associagdo de moradores/as de uma comunidade, e ndo instituicdo de pessoa com

deficiéncia, ainda que, ao ser perguntada se apresentou propostas sobre deficiéncia, tenha dito

32 Liguei na ocasido para a pessoa da ABBR para verificar se ela estava no local e, como me disse que ndo iria,
solicitei informagao quanto & presenca de pessoas com deficiéncia a comissdo organizadora e também a equipe
de apoio no credenciamento. J4 tinha visto uma pessoa com deficiéncia fisica, usando muletas, mas, a partir
deste contato, foi possivel localizar a pessoa cega também e a AP que representava.

33 Mesa realizada na manha de 24 de setembro de 2011.
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que tentou, mas suas sugestdes foram desconsideradas. No entanto, para a primeira, a
participacdo de pessoas com deficiéncia nas conferéncias ¢ boa, embora, todavia, eu nio tenha
identificado as movimentagdes que ela descreve em sua avaliacao: [l.[Indés temos uma
participacdo. Nos participamos diretamente com 0s nossos grupos, nos participamos de
grupos que apresentam, né, propostas, né. E nesses grupos nds participamos ativamente, nos
discutimos, damos nossas...levamos as nossas ideias [L.[] (Entrevistado E, 2011).

A Conferéncia Estadual de Saude ja reuniu mais pessoas com defici€ncia, entre
delegados/as e convidados/as, num total de oito, sendo que seis foram entrevistados/as para
este estudo e uma sétima pessoa também, embora sem deficiéncia, mas representante deste
grupo. A discrepancia, se considerarmos o numero de pessoas com deficiéncia no pais,
também continuou expressiva e, mais uma vez, nao se identificou manifestagcdes em plenarias
ou mesmo no GT que participei acerca das demandas da deficiéncia. Alias, nesta etapa havia
uma pessoa participativa, falante e articulada que convidei para ser entrevistada, achando que
era uma delegada sem deficiéncia. No entanto, me surpreendi quando ela me revelou que
tinha ostomia, o que também ¢ considerado uma deficiéncia, conforme descrevemos no
Capitulo 1. Ou seja, por mais ativista e atenta a estas questdes, acabei reproduzindo uma
discriminacdo, ndo considerando as deficiéncias que ndo trazem marcas visiveis no corpo
externo, como fala Diniz (2010), o que lembra os estereotipos decorrentes de estigmas, sobre
os quais fala Goffman.

Embora eu ndo tenha identificado uma participacdo efetiva dessas pessoas na
Conferéncia Estadual, por meio de articulagdes ou manifestagdes aparentes, nas entrevistas
realizadas, delegados/as com deficiéncia relatam que houve uma ou outra iniciativa neste
sentido, entre pessoas em cadeiras de rodas, ao mesmo tempo em que, novamente, também
entrevistei pessoas com deficiéncia que ndo atuavam naquele espago em prol deste grupo.
Nesse sentido, havia pessoas com deficiéncias fisicas, se locomovendo em cadeiras de rodas,
bem como uma pessoa cega e algumas com mobilidade reduzida, andando com muletas,
sendo mais notadas neste espaco por delegados/as sem deficiéncia do que na 11* Conferéncia
Municipal de Satde do Rio. E nos proprios GTs, a participagdo delas pode ter sido mais
efetiva, sobretudo porque algumas propostas relativas a deficiéncia foram adicionadas e
votadas na plendria final, certamente como resultado de movimentagdes delas. No mais,
circular, desta vez, tendo passado pela conferéncia anterior, foi interessante porque
entrevistados/as naquela ocasido chegavam até a mim, perguntando sobre a pesquisa €

ressaltando a importancia deste estudo.
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Ja na 14* Conferéncia Nacional de Saiude, ha uma outra dimensao de participagdo e de
debate sobre o direito de pessoas com deficiéncia, nem tanto do ponto de vista quantitativo
(embora maior do que nas anteriores), mas quanto a possibilidade de identificar suas
movimentagdes e mediagdes. Segundo entrevistados/as da comissdo organizadora, a
estimativa € que tinham entre 45 ¢ 70 pessoas com algum tipo de deficiéncia, ainda infimo se
consideramos que havia mais de quatro mil participantes. Mas, no entanto, as movimentacdes
dessas pessoas nas diferentes atividades eram evidentes, com discursos enunciados em
plenarias, participacdo na coordenacao de grupos de trabalho, falas marcantes e muita
articulagdo pelos corredores, o que implicou em um reconhecimento por parte de participantes
sem deficiéncia. Na plenaria de abertura, por exemplo, o ministro da Saude e presidente do
Conselho, Alexandre Padilha, falou da politica de atengdo a satide das pessoas com
deficiéncia e destacou que o SUS ndo pode ser espago de limitagdo, voltando a tal questdo em
diferentes momentos — possivelmente por conta do entdo recém langado Programa Viver sem
Limites , do governo federal.

Nesta edicdo, tinham pessoas com deficiéncias multiplas, pessoas cegas e com baixa
visao, com deficiéncia auditiva e defici€ncias fisicas, por sinal, a deficiéncia mais
representada. Com isso, ficava mais evidente a movimentacdo de pessoas em cadeiras de
rodas, andadores e com muletas, circulando por corredores, se articulando, reivindicando
junto aos/as demais delegados/as e também a comissdo organizadora, sobretudo, recursos que
assegurassem a plena participa¢do naquele espago e mais acessibilidade, seja no transporte,
seja nos hotéis onde estavam hospedadas. Do mesmo modo, observei pessoas cegas
solicitando que os diferentes contetidos distribuidos fossem disponibilizados em formatos
acessiveis para que tivessem o acesso a informag¢ao garantido.

Os discursos e as movimentagdes dessas pessoas com diferentes deficiéncias
representavam, naquele contexto de praticas culturais e de discursividades, conforme Signates
(2006) resgata das reflexdes de Martin-Barbero, as suas vivéncias, marcadas pelo constante
desafio de transpor barreiras e romper com invisibilidades. Eram, assim, praticas de
linguagem, formas de mediagdes, lembrando Freire (1971), em ambientes marcados por
relacdes sociais assimétricas, com restricdes do acesso a informacdo e de tantos outros
direitos. Naquele espaco, tais atos comunicativos se materializavam como a Uunica maneira de
tentar dar visibilidade as suas necessidades, em meio a tantas disputas de poder. Naquele
espaco, exigiam a efetividade e a coeréncia com os principios do SUS que, conforme

apresentamos mais acima, a partir da universalidade, equidade e integralidade, implicariam
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que tudo fosse, de fato, para todos/as, o que incluia a comunicagdo, a hospedagem, o
transporte, a participacdo e o controle social.

No entanto, a0 mesmo tempo em que as movimentagdes de pessoas com deficiéncias
nesta edicdo da conferéncia nacional foram marcantes, nem sempre as ponderagdes que
faziam eram bem recebidas. Foi possivel observar este aspecto ao longo das plenarias gerais,
quando delegados/as, sobretudo cegos/as, solicitavam questdo de ordem ou se manifestavam
para pedir que as pessoas falassem mais devagar ou fizessem siléncio enquanto alguém
falava, j& que, como nao tinham recebido materiais em formatos acessiveis, precisavam
acompanhar o que se passava escutando, o que nem sempre era possivel, diante do caos que
se instaurava. Ou ainda quando em um determinado GT uma pessoa cega tentou se candidatar
a coordenacdo da mesa e houve reagdes contrdrias por parte dos/as delegados/as presentes,
segundo relatos de uma pessoa entrevistada, em funcdo de acharem que ela ndo seria capaz de
coordenar.

Uma série de outras contradigdes poderia ser pontuada e, para ndo me prolongar e
deixar que as entrevistas por si expressem isso, cito uma situagdo presenciada no didlogo
tematico Politicas e a¢cdes de promog¢do da equidade — garantia de acesso as populagdes em
situacdo de vulnerabilidade e exclusdo . A mesa era composta por representante indigena, do
movimento negro, LGBT, entre outros/as do governo que trabalham com a¢ado afirmativa, mas
ndo havia representante com deficiéncia e, assim como eu, tantas outras pessoas buscaram
esta mesa também com a expectativa de encontrar tal representatividade.

Tanto ¢ que, no momento do debate, um delegado lamentou a auséncia de pessoas com
deficiéncia entre os grupos vulnerabilizados presentes. Alids, na hora do debate, o direito a
fala era garantido a quem tivesse entregue o crachd a mesa, sendo selecionados os dez
primeiros nomes. Esse delegado tem deficiéncia visual, com 20[7 da visdo, e tentou chegar
entre os mais ageis, mas, pela falta de acessibilidade do local, ndo conseguiu. Ainda assim,
pediu a palavra e registrou o seu lamento pela auséncia de pessoa com deficiéncia na mesa e
pela ndo disponibilizacdo de recursos de acessibilidade, embora solicitado no ato de inscrigao.
Lembrou que ¢ um sujeito de direitos e que, por isso, tem o direito a receber o regulamento da
forma que lhe for acessivel, do mesmo modo que tinha direito de ter alguém descrevendo o
que acontecia no local ou que era apresentado na projecdo, lembrando que, sendo uma
conferéncia de saude, ndo ¢ mais possivel tratar com invisibilidade pessoas com deficiéncia.

A ampla movimentacdo de pessoas com deficiéncia e suas mediagdes foram uma grata
surpresa para mim, diante de sua pouca presenca nas Conferéncias Municipal e Estadual de

Satde. Apesar dessa variedade e intensidade de movimentagdes, praticamente ndo havia uma
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articulagdo que extrapolasse os tipos de deficiéncias, unificando as pessoas
independentemente de suas deficiéncias. Ao contrario, era possivel observar uma certa
segmentagao, com pessoas com deficiéncias fisicas se articulando e outras mais isoladas. Na
verdade, um momento de maior proximidade se deu porque, em fun¢ao da celebragdao do Dia
Internacional da Pessoa com Deficiéncia, que aconteceu durante a Conferéncia (em 3 de
dezembro), foi realizado um ato antes da plenéria final, no Gltimo dia, em que pessoas com
diferentes deficiéncias subiram ao palco, com a oportunidade de se expressar. Em seguida, o
ministro da Saude, Alexandre Padilha, ressaltou que, apesar dos avangos, o acesso a saude
ainda era muito desigual, ndo cabendo preconceitos no SUS.

De tudo isso que foi apresentado acerca das movimentagdes de pessoas com
deficiéncia, os niveis de articulacdo e participacdo ainda sdo muito desiguais quando
pensamos em cada edicdo das conferéncias, com muitas ambiguidades, marcadas também
pelo aspecto analisado a seguir, referente a acessibilidade. No entanto, mesmo nao havendo
necessariamente uma participagdo coesa e articulada, estas pessoas, com as suas
movimentagdes, mediagdes e praticas discursivas, ocuparam esses espagos com as suas lutas,
como grupos sociais em torno de uma identidade que, embora ndo considerada ainda por
teoricos/as que tratam dos novos movimentos sociais, como mostramos em Santos (2010),
Scherer-Warren (1998), entre outros/as, mobilizam pessoas por transformagdes, pautando os

seus objetivos na agenda politica.

4.2.1.2 — Acessibilidade

No ato da inscri¢do para cada etapa, os/as delegados/as tiveram que preencher uma
ficha cadastral, registrando, por exemplo, se tinham alguma deficiéncia e se precisariam de
recursos de acessibilidade. No caso da ficha para a Conferéncia Nacional, ainda se perguntou
acerca da alimentagdo, a fim de levantar restricdes alimentares existentes. Para esta pesquisa,
ndo foi possivel acessar essas fichas, sendo essa descricdo extraida das entrevistas em campo.
Mas vale ressaltar que houve uma iniciativa no sentido de conhecer as especificidades da
multiplicidade de delegados/as presentes, aparentemente para assegurar o pleno direito a
participacdo, a acessibilidade adequada e a garantia de bem estar dos/as participantes, afinal,
eram conferéncias de saude.

Nos locais onde aconteciam a abertura e as plenarias gerais das Conferéncias Estadual

do Rio de Janeiro e da Nacional de Satde, havia a presenca de intérprete de Libras, sendo
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que, nos demais espagos, como salas dos GTs, ndo. J4 na Conferéncia Municipal, no entanto,
ndo havia intérprete de Libras, contrariando o estipulado pelo Decreto Federal n5296/04, em
se tratando de um evento publico, em espaco de uso coletivo. Ao perguntar sobre o motivo da
auséncia para representante da organizagdo, a explicacdo recebida foi que, nas edi¢des
anteriores, foi disponibilizado intérprete e outros recursos de acessibilidade, mas, como nao
compareceram pessoas cegas ¢ surdas, abriram mao naquele ano, ndo obstante eu ter
entrevistado uma pessoa cega nesta conferéncia.

Uma situagdo emblematica sobre a presenca do intérprete de Libras se repetiu algumas
vezes na Conferéncia Estadual. Durante algumas apresentacdes nas mesas tematicas, os/as
palestrantes exibiram slides projetados em dois teldes brancos, um de cada lado do palco, de
maneira que, no canto inferior da tela, a direita, como ¢ recomendado pela ABNT, havia a
transmissdo da janela com intérprete de Libras. Em alguns casos, a janela se sobrepunha ao
conteudo projetado, e, assim, ora o publico que acompanhava, ora os/as proprios/as
palestrantes, entre representantes do governo federal e do Conselho Nacional de Saude, por
exemplo, solicitavam a retirada da Libra , como alguns/as falavam. Ou seja, simplesmente
solicitavam a sua retirada, sem o reconhecimento de que se tratava de um direito assegurado e
muito menos de uma lingua, tdo oficial quanto o portugués no Brasil, o que é um reflexo da
ainda presente invisibilidade sobre a deficiéncia e suas especificidades.

Das trés edi¢des analisadas, apenas na Nacional®® se observou a presenca de uma
pessoa surda — e outras pessoas que diziam ter deficiéncias auditivas. No caso da pessoa
surda, esta foi convidada pelo Conselho Nacional de Satude para ser delegada representando a
Feneis (instituicdo que, conforme ja citado, integra a Comissdo Intersetorial da Pessoa com
Deficiéncia de tal conselho). Estas questdes virdo a tona com detalhe na proxima se¢do, mas
vale adiantar que, mesmo na Conferéncia Nacional, onde a delegada surda teve a disposicao
intérprete de Libras a acompanhando, chegar as diferentes atividades oferecidas era um
desafio, pela falta de sinalizacdo do local onde estavam acontecendo, por meio de recursos
visuais nos espagos de circulagao.

As trés edi¢Oes analisadas das conferéncias de saude ofereceram bolsas com materiais
informativos, incluindo folder, programacdo, caderno de propostas, regimento interno,
regulamento e, no caso da nacional, havia também um manual do/a participante, com detalhes

sobre o local do evento e atividades paralelas. No tltimo dia, foram distribuidos cadernos com

* Nio encontrei, na Conferéncia Nacional de Saude, a representante de pessoas surdocegas que integra a
Comissao Intersetorial de Saude da Pessoa com Deficiéncia e também ndo identifiquei medidas destinadas
especificamente para delegados/as com essas deficiéncias.
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as propostas aprovadas nos GTs para irem a votacdo nas plendrias finais. E ai, considerando
as atividades e os materiais oferecidos, podemos dizer que os direitos a participagdo ¢ a
informacao de pessoas com deficiéncia ndo foram assegurados, a comecar que os conteudos €
a sistematizacao das propostas aprovadas nos GTs ndo foram disponibilizados em outros
formatos, além de em tinta e impresso, o que, conforme a fala de entrevistados/as com
deficiéncia aponta, ndo se garantiu autonomia, como no caso de pessoas com deficiéncia
visual que leem em Braille ou preferem ouvir os contetidos; ou aquelas com baixa visao que
precisam do material em letra ampliada ou versao digital para lerem com o auxilio de
programa de leitura de tela.

Nas trés conferéncias havia pessoas cegas ¢ estas dependiam, entdo, da leitura das
propostas durante os GTs e plenarias, de forma que consultar, voltar ao texto, como
usualmente se faz, para compreender o que estd escrito, ou acompanhar o conteudo lido no
meio do caos de discussdes tipico das conferéncias era uma missdo praticamente impossivel.
Em alguns casos, falando especificamente da nacional, observei pessoas cegas que tiveram
alguém como acompanhante, garantido/a pela comissdo organizadora, embora pessoas com
baixa visdo tenham relatado que ndo tiveram esta op¢do, o que facilitaria ter acesso a
audiodescri¢do para compreenderem o que se passava, além do que era lido.

A questdo do direito a informacgao e da comunicacao e das medidas de acessibilidade
se manifesta como algo de tamanha complexidade, a comecar que nem todas as pessoas com a
mesma deficiéncia se sentem confortdveis em acessar informacdes a partir dos mesmos
recursos. Isto ficou evidente em diferentes momentos, como na Conferéncia Municipal, em
que, na ocasido, ao entrevistar uma pessoa cega, fiquei sem jeito porque nao tinha levado o
termo de consentimento em Braille, por ndo ter conseguido solicitar o material em tempo
habil. No entanto, esta pessoa disse que ndo tinha se acostumado com Braille depois que ficou
cega e preferiu que eu lesse o conteudo; do mesmo modo, uma pessoa cega na Nacional disse
que tinha problemas nas maos em decorréncia de fibromialgia, preferindo também o 4udio.
Em compensagdo, na Estadual, eu ainda estava sem o material em Braille, certa de que
poderia ler o documento, quando a pessoa cega entrevistada reclamou da falta de materiais
neste formato.

Por se tratar de uma pesquisa acerca das mediagdes e processos comunicacionais,
aspectos da garantia do acesso a informagao e comunicagdo ficam mais em evidéncia. Mas,
como estamos falando das formas de movimentagdes em um espago que se presume ser para
qualquer cidadio/a, vale destacar aspectos de acessibilidade fisica ou arquitet/ nica. Isto levou

a algumas situa¢des inusitadas nas conferéncias, a comecar pelo caso da Conferéncia
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Estadual, em que foi assegurada hospedagem e transporte para delegados/as que morassem
em municipios a partir de uma determinada distancia, o que ndo incluia quem era da Regido
Metropolitana I. No entanto, uma pessoa com deficiéncia fisica desta regido, ao solicitar que
considerassem o caso dela porque morava distante e ficar mais proximo ao Maracanazinho
garantiria a participacdo dela, teve a solicitacdo negada. Ou seja, a deficiéncia implicava para
ela alguns cuidados especificos por parte da organizagdo para que ela tivesse o direito a
participacao assegurado, mas que quase nao foi atendido. Quase porque, além da mobilizagao
dela, foi necessario o apoio e a solidariedade de outros/as delegados/as para reivindicar a
hospedagem para ela. Nesta edi¢do estadual, também houve o caso de GTs localizados em
salas no segundo andar, de forma que uma pessoa em cadeira de rodas precisou ser transferida
para outro grupo situado no térreo.

Outros problemas de acessibilidade fisica dizem respeito aos veiculos usados para o
transporte, bem como aos hotéis, sem acessibilidade, embora, em alguns casos, fossem
classificados como acessiveis. Esta questdo atingiu pessoas em cadeiras de rodas na
Conferéncia Estadual e movimentou delegados/as na Nacional que, por sinal, em diferentes
momentos, eram vistos/as em reunides nos corredores, ou se manifestando junto & comissao
organizadora ou nas plenarias, pela falta de acessibilidade dos hotéis, que ndo asseguram
condigdes minimas para que, por exemplo, tomassem banho com autonomia e seguranca.
Vale dizer também que, no caso da Conferéncia Estadual, delegados/as receberam vales para
a alimentacdo, e o fato de ndo ter restaurantes no local do encontro representou deslocamentos
exaustivos para algumas pessoas com deficiéncia.

E, por fim, como informei anteriormente, na Conferéncia Nacional havia ainda
eventos extras, como exposicoes e atividades culturais no Espaco Satde e Cultura Paulo
Freire. Porém, a falta de acessibilidade, mais uma vez, ficou evidente, a comegar pela
exposi¢ao de estandes, localizada fora do pavilhdo central onde aconteciam as plendrias e
GTs. O local era relativamente distante e chegar até 14 implicava em percorrer um longo
corredor que, embora coberto com um toldo, nos dias chuvosos de dezembro em Brasilia,
significava pular pocas d dgua, ndo viabilizando a circulagdo de pessoas com diferentes
deficiéncias. Ja no local dos estandes, havia uma rampa improvisada e observei que estes
foram distribuidos pelos segmentos de usuarios/as, profissionais e gestores/as de satude.

A predominancia era de estandes de instancias do governo federal, agrupados em uma
grande area na parte central do local. Ali, diferentes secretarias do governo e institui¢cdes
vinculadas ao Ministério da Saude eram representadas e ofereciam publicagdes, revistas e

outros materiais informativos, como a Fiocruz, a Agéncia Nacional de Satde, a Agéncia
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Nacional de Vigilancia Sanitaria, a Secretaria de Gestdo Estratégica e Participativa ¢ a
Secretaria Especial de Politicas de Promocao da Igualdade Racial. Ao redor estavam os
demais estandes. Da parte de usudrios/as, tinham, por exemplo, estandes da Confederagao
Nacional dos Trabalhadores na Agricultura, com informagdes sobre os povos da floresta e do
campo, e de profissionais, sendo um pertencente a uma associa¢ao de odontologia, oferecendo
informacdes sobre satide bucal, e outro a terapeutas ocupacionais e fisioterapeutas, com
acupuntura e shiatsu. Também havia estandes do Conselho Nacional de Saude e do Conselho
Nacional de Secretarios Municipais de Saude.

Consultei praticamente todos os estandes e, embora fosse possivel observar uma
rampa no estande do governo, neste ¢ em todos os demais nao havia um material sequer, entre
informativos, publicagdes e folders, em formato acessivel. Algumas pessoas explicaram que
os contetidos estavam no Site do governo (em tese, acessivel, mas com ressalvas, por ndo
reunir medidas de acessibilidade para qualquer deficiéncia), inclusive em audio, e, com isso,
poderiam ser acessados. Outras reconheceram que a acessibilidade ainda é um entrave e que o
Ministério da Satde tem um projeto de biblioteca que visa disponibilizar os conteudos em
formatos acessiveis. Por enquanto, sdo apenas projetos que evidenciam que um SUS com
menos preconceitos, citando a fala do proprio ministro Alexandre Padilha, a comegar pelo
reconhecimento de um acesso mais igualitario a informag¢do, em acordo com a diversidade de
cidadaos/as brasileiros, ainda € um desafio.

Estas restri¢goes de acessibilidade evidenciam que as politicas publicas no pais ainda
reproduzem praticas discriminatdrias das mais diversas, como aquelas representadas pela nao
garantia de matérias acessiveis ou a realizacdo de eventos em espacos acessiveis. No entanto,
ainda com todos estes aspectos descritos e analisados acima, procurei evidenciar que pessoas
com deficiéncia se movimentam nesses espacos, s€ comunicam, se manifestam e procuram
fazer com que suas reivindicagdes sejam vistas, ouvidas, debatidas e registradas. Para fazer
circular politicamente seus interesses, desejos e vontades, suas formas de comunicac¢do
envolvem nao s6 a voz, mas também expressao corporal, suas maos, seus sinais, cadeiras,
bengalas e por ai em diante. A seguir, apresento mais consideragdes, desta vez com base nas

entrevistas realizadas e em algumas andlises.
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4.2.2 — Entre vozes e sinais de delegados/as com e sem deficiéncia

Nestes 12 dias totais acompanhando trés edi¢cdes de conferéncias de saude, entre
setembro e dezembro de 2011, e observando uma pluralidade infinita, entre jovens e pessoas
muito idosas, avos, maes, pais etc., que poderiam estar em suas casas, aproveitando suas vidas
de outras maneiras, confesso que me perguntava sobre o que as movia a estarem ali, muitas
das vezes em fins de semana, o dia todo, suportando condi¢des nem sempre as mais
favoraveis, como um calor infernal da falta de ar condicionado — e das discussdes por si
acaloradas —, em cidades que ndo as suas. E ha maior parte, ao menos das que entrevistei, ja
era conselheira ha anos, conhecia a dinamica daqueles espagos e comegou a participar por
demandas pessoais, assim como de familiares e amigos/as, na defesa do direito a saude.
Inclusive, muitas delas acabei por reencontrar nas trés edigdes analisadas.

] certo que tantas outras pessoas ocupavam aqueles espacos para constar, cumprir
protocolos, fazer a social e por outros fins, que ndo em defesa do direito a satide. Mas, por
sorte ou ndo, predominantemente, entre as 57 pessoas entrevistadas, sendo 14 na 11?
Conferéncia Municipal de Satide do Rio de Janeiro, 19 na 6* Conferéncia Estadual de Satde
do Rio de Janeiro e 24 na 14* Conferéncia Nacional de Saude, encontrei histérias e trajetorias
instigantes de anos de participagdo, assim como de estreias que comprovaram que, sim, ha
quem realmente acredite e defenda a saude como um direito social € humano. Também
encontrei cansacos, indignagdes, desencantamentos, renovagdes, criticas (e muitas), mas,
mesmo assim, expectativas de que estar ali ainda era uma forma de colaborar e assegurar o
direito a saude.

Como informagdes gerais, foram entrevistados/as conselheiros/as de todos os
segmentos representados nas trés conferéncias analisadas, conforme explicado na secdo sobre
a metodologia. Esta foi uma pesquisa social qualitativa e ndo foi estipulado um rigor quanto
ao numero de entrevistas realizadas, em acordo, por exemplo, com uma amostra do total de
participantes. Em todas as conferéncias, foram entrevistadas pessoas com e sem deficiéncia,
abordadas ora aleatoriamente, ora pelos seus posicionamentos durante alguma atividade, ou
ainda porque eram da comissdo organizadora. Buscou-se, na realidade, entrevistar o maior
numero possivel de pessoas com deficiéncia, pela relevancia que assumem no presente
estudo, mantendo um equilibrio entre entrevistados/as por cada segmentos. O quadro
sinoptico compartilhado no Capitulo 3 apresenta um panorama do perfil dos/as

entrevistados/as, mas, de todo modo, vale destacar algumas informacdes.
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Na 11* Conferéncia Municipal de Saide do Rio, entrevistei delegados/as
conselheiros/as tanto municipais (quatro pessoas), quanto distritais (10 pessoas), de diferentes
APs. A comissao organizadora nao tem um levantamento do nimero de pessoas com
deficiéncia presentes, mas, das trés identificadas no local por mim, duas foram entrevistadas,
sendo uma pessoa cega ¢ a outra com deficiéncia fisica e mobilidade reduzida®. E as 12
outras entrevistadas ndo tinham deficiéncia, embora uma delas tenha se apresentado como
pessoa com deficiéncia, por ter doenca renal crihica *°.

Na etapa estadual, foram entrevistadas 19 pessoas, entre delegados/as conselheiros/as
municipais de praticamente todas as regides fluminenses, inclusive conselheiros/as distritais
do municipio do Rio. Neste caso, das oito pessoas com deficiéncia registradas pela comissao
organizadora, seis foram entrevistadas, entre pessoas cegas e com deficiéncias fisicas, que se
locomoviam em cadeiras de rodas ou com muletas. Além disso, entrevistei uma pessoa sem
deficiéncia, mas que estava naquele espago por uma institui¢do vinculada a deficiéncia, e mais
outros/as 12 delegados/as sem. Das pessoas com deficiéncia em questdo, ainda vale dizer que
uma foi eleita delegada por um conselho municipal, mas sem ser conselheira de saude. Do
mesmo modo, abri uma exce¢do quanto a entrevistar apenas delegados/as nesta edicdo e
considerei uma pessoa convidada com deficiéncia, sobretudo porque foi a unica que, em
algum momento, observei ter feito interven¢do em plendria, embora ndo relacionada a
deficiéncia.

Ja na 14* Conferéncia Nacional de Satde, com a presenca de 45 a 70 pessoas com
deficiéncia, segundo estimativa de pessoas da organizacdo entrevistadas, confesso que meu
impeto foi querer entrevistar todas. Inviavel, pelo tempo, pela disponibilidade das pessoas e
para a metodologia proposta. A euforia e a vontade vieram da presenga menor deste grupo

social nas edi¢Oes anteriores e, assim, ao ver tantas, me entusiasmei com as historias a

conhecer. Mas, ao mesmo tempo, percebi que o meu papel como observadora participante era

* Vale dizer que, nem sempre, quando abordadas, as pessoas topavam ser entrevistadas. Algumas tentativas,
poucas, na verdade, ndo foram bem-sucedidas. E o ato de conceder uma entrevista envolve uma escolha, por
parte também da pessoa abordada e, neste sentido, destaco uma situagdo relacionada a pessoa com deficiéncia
fisica que entrevistei. Ela destacou que s6 topava conversar comigo, porque éramos os dois da mesma etnia .

36 Neste caso, como explicado na metodologia, consideramos os pardmetros da Convengio sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia da ONU para defini¢do de deficiéncia e, neste sentido, doenga renal crlhica ndo €
considerada deficiéncia. No entanto, ndo deixamos de problematizar, mais uma vez, a arbitrariedade das normas
da vida, agora sobre o que ¢ deficiéncia ou doenca, em detrimento das decisdes dos individuos sobre o que sdo
ou tem.
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também acompanhar suas movimentagdes, mediacdes e, neste sentido, procurei entrevistar
pessoas com diferentes deficiéncias®’, além de delegados/as sem deficiéncia.

Assim, das 24 pessoas entrevistadas, que contemplaram todas as regides do pais, 16
tinham alguma deficiéncia (auditiva, visual, fisica, intelectual, multiplas), duas representavam
associagdes vinculadas a deficiéncia e seis ndo tinham. Mais uma vez, a classificacdo se tem
ou ndo deficiéncia gerou uma questdo, como no caso da conferéncia municipal. Neste caso,
uma pessoa albina se definiu como tendo deficiéncia, tanto porque tinha baixa visdo (em
consequéncia do albinismo), quanto pela auséncia de melanina na pele. Aqui, ela foi
considerada pessoa com deficiéncia, pela baixa visdo, embora esta questdo, evidente também
nos relatorios, retome uma reflexao interessante sobre a normatizacao da vida e os sentidos da
categorizacdo das pessoas, tal como discuti através de Frohmann, Foucault, entre outros/as
autores/as, no Capitulol.

Nesta edi¢do, as pessoas com deficiéncia entrevistadas eram delegadas, mas nem todas
eram conselheiras, sendo algumas convidadas por conselhos. Alids, apenas nesta etapa o
numero de entrevistados/as com deficiéncia foi superior ao de pessoas sem e esta preferéncia,
digamos assim, foi pela maior presenga de representantes deste grupo, sendo uma
oportunidade de ter acesso a mais informagdes sobre suas movimentagdes e demandas.

Ainda vale dizer que apenas na Conferéncia Nacional entrevistei uma pessoa com
deficiéncia que ndo representava o segmento de usudrios/as, mas sim o de profissionais,
embora estivesse ali em defesa da causa da deficiéncia. Do mesmo modo, praticamente
todos/as os/as entrevistados/as com deficiéncia estavam ali para defender as demandas deste
grupo social, ao contrario do que observei nas etapas anteriores. E, por fim, uma ultima
observacdo ¢ que grande parte dos/as conselheiros/as entrevistados/as participava de
Conselhos de outras tematicas além da satde, como o da propria pessoa com deficiéncia,
assisténcia social, seguranga alimentar, entre outros. Estas outras experiéncias de participagao,
juntamente com a pratica do controle social e articulagdes em diferentes frentes, ficava
evidente nas entrevistas, a partir de situagdes descritas. E, possivelmente, se refletiam nos
argumentos mais elaborados observados, se comparados a maioria das pessoas com
deficiéncia das outras edi¢des. Do ponto de vista dos discursos, envolveram, em geral,
diferentes dimensdes da deficiéncia, articulando-a com tantas outras, conforme veremos a

seguir. Nao por este motivo, mas uma evidéncia disso que descrevo € a propria duragdo das

37 Pensando nas diferentes deficiéncias, gostaria de ter entrevistado ainda a pessoa representante de associagdo
vinculada ao autismo presente, mas nao a localizei em tempo habil. Do mesmo modo, ndo identifiquei se estava
presente ou ndo a pessoa ligada ao movimento de surdocegos/as.
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entrevistas que, no caso dos delegados/as com deficiéncia (e sem), foi mais longa quando
comparada a edigdo estadual e & municipal.

Estas diferencas de praticas discursivas de uma conferéncia para outra evidenciam
questdes observadas por pesquisadores/as como Oliveira (2004), Guizardi e Pinheiro (2006),
entre outros/as, ao analisarem conselhos de satde a partir da participagdo popular e dos
movimentos sociais. O nivel de conhecimento e, neste caso, ndo diria necessariamente do
saber técnico-cientifico, conforme Guizardi e Pinheiro apontam, mas de causa, de experiéncia
de vida, somado ao envolvimento com os mecanismos de controle social em diferentes areas,
influenciam diretamente as mediagdes ¢ as movimentagdes observadas. Ou seja, os repertdrios
discursivos, recorrendo a Oliveira, impactam diretamente nos fluxos comunicacionais e
informacionais e no entendimento do que ¢ e de como participar de um espago marcado por
jogos de poder. Ja antecipando uma consideracdo, ¢ possivel dizer que, ndo apenas a
quantidade de pessoas representantes, mas o entendimento do que ¢ participar, juntamente
com as movimentacdes ¢ as mediagdes, sdo determinantes para romper com ciclos de
invisibilidade em foruns de tanta pluralidade humana e forcas de poder.

Considerando, entdo, essas observagdes e analises, sigo com o desafio de sistematizar
um pouco do tanto de informagdo que as entrevistas trouxeram, ciente de que todo esse
material renderia outros estudos. Os roteiros para as entrevistas semi-estruturadas estao nos
anexos e, para facilitar, delimito a analise das entrevistas a partir das seguintes categorias: 1)
Participagdo e representacdo; 2) Demandas e reivindicagdes; 3) Comunicacdo e informagao;
4) Articulacdes e redes; e 5) Acessibilidade. A seguir, com a palavra, sinais e corpos, 0s/as

delegados/as com e sem deficiéncia das conferéncias analisadas.

4.2.2.1 — Participacao e representacao

Esta categoria foi definida a fim de captar sentidos da participacao e da representacao,
buscando compreender por que pessoas com deficiéncia tém participado de conferéncias de
saude e como tem sido esta participacdo. Adicionei representacdo a tal categoria, porque, ao
longo das entrevistas, observei que algumas pessoas ndo s6 falavam da participagdo, mas
também sobre a importancia da representacao de pessoas com deficiéncia ser feita por elas
proprias. Ao mesmo tempo, identifiquei pessoas sem deficiéncia com esta funcdo e outras
reivindicando o status de com deficiéncia. Além desses aspectos, busquei verificar se € como

os/as delegados/as sem deficiéncia percebiam a participacdo destas pessoas.
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Destacando algumas observagdes a partir das entrevistas com pessoas com deficiéncia,
na 11* Conferéncia Municipal de Satude do Rio, basicamente foi identificado por elas que tem
valido a pena participar, porém com a apresentacao de criticas quanto as burocracias para tal
participacao, a partir da exigéncia de documentos pelo governo, vista por uma pessoa como
forma de esvaziamento dos conselhos. Também se avaliou que tem sido boa a participacao,
com pessoas com deficiéncia levando suas ideias ativamente — embora eu ndo tenha
identificado esta movimentagdo nos dias observados — e ainda que, se as mudangas nao
vierem agora, podem vir no futuro.

Essa concepcdo de que se participa e reivindica agora para possivelmente colher
frutos no futuro se evidenciou também nas falas de entrevistados/as com deficiéncia nas
Conferéncias Estadual e Nacional, juntamente com o objetivo de defender politicas publicas,
fortalecer espacgos de controle social e participacdo e servigos para os municipios. Uma pessoa
destacou a importancia de reivindicar questdes inerentes a saude dos/as cidadaos/as em geral,
considerando as especificidades e colaborando para o empoderamento daquelas com
deficiéncia. Outro sentido dado a participagdo ¢ o de romper com estigmas, sendo
mencionado que a pessoa com deficiéncia precisa sair de casa e desvincular sua imagem de
uma doente. Ou ainda coitadinho ou como aquele que estava na esquina e eles chegavam e
davam uma esmola , de acordo com o delegado N1.

Isto evidencia que a discussao de Canguilhem (2009) sobre normal e patologico se faz
presente no século (1[I com relagdo a deficiéncia e, como descreve Goffman (2008), gerando
estigmas, sendo estas pessoas ainda vistas como doentes , com necessidades especiais ou,

numa tentativa de sair deste imagindrio, chamadas de normais , como na fala a seguir:

E eu acho que eles [as pessoas com deficiéncial sdo de grande utilidade [L.[]
Inclusive eu observei uns trés ou quatro, e sinto 14 no meu trabalho na
comunidade que eles sdo interessados, sao tutil [8icl] veem o que eles
gostam, no que eles querem trabalhar, fazer de curso e nds temos este
projeto la na comunidade. Nao vejo problema nenhum neles ndo, vejo como
pessoas normais. (Delegada [7).

O que observei sdo pessoas com deficiéncia que, mesmo que vez ou outra reproduzam
expressoes como portadores de necessidades especiais ou aproximem a deficiéncia a
patologia, talvez em fun¢do de termos presentes em conselhos € documentos do Ministério da
Satde, reconhecem a sua identidade em torno da deficiéncia e reivindicam o direito de ocupar
e falar por elas proprias nestes espacos. Isto ¢ mais presente na fala de delegados/as da etapa

nacional, lembrando um lema difundido pelo movimento de pessoas com deficiéncia, nada
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sobre nés sem nos , mostrado no Capitulo 1. Assim, o delegado A2 ressaltou que quando a
politica publica ¢ construida para o deficiente, sem o deficiente participando, ndo ¢ legitima,
nao tem legalidade. A gente entende que quando a politica publica ¢ construida por nos e para
nods, com a nossa participagdo, ela ¢ mais eficaz e a delegada M1 completou, dizendo que

muitas coisas que a gente precisa ndo sao conhecidas ainda porque muitos falam por nos e
ndo deixam a gente falar .

Na Conferéncia Nacional, a participagdo ainda ganhou o papel de interferir em
diretrizes e politicas publicas de saude — ja que os politicos ndo conhecem o povo , de
acordo com o entrevistado 11 —, melhorar o SUS, ser chuva de &nimo para as pessoas com
deficiéncia e dar visibilidade as suas demandas, conforme explica o delegado 12, destacando a
importancia de ser visto:

[J extremamente importante, primeiramente, a gente visibilizar a
deficiéncia, entdo esse ¢ um dos pontos que nos leva a participar do controle
social, de fazer com que as pessoas compreendam que nds somos pessoas
ativas, produtivas e que nos temos a nossa parte de contribuicdo nesta
historia toda. Segundo € poder levar as nossas expectativas, nossas
ansiedades, propostas em relacdo a pessoa com deficiéncia pra esses
espacos, porque ¢ o velho ditado que se diz: se a gente ndo € visto, a gente
ndo ¢ lembrado. Entdo, nesse caso, a gente considera extremamente
importante estar presente, discutir de igual pra igual, tentar colocar as
nossas propostas e também um pouco fazer esse intercdmbio de
informagdes com as outras patologias, as outras deficiéncias e a propria
sociedade em geral representada nesses espacgos. (Delegado 12).

Ao se falar em ser visto para ser lembrado, fica evidente que a deficiéncia ainda ¢
marcada pela invisibilidade. Neste sentido, os espagos de participagdo ganham papel
relevante, aliados a comunicacao, no sentido de fazer ser visto para as politicas publicas, o
que nos remete ao discutido no Capitulo 2, com base em Arajo e Cardoso (2007), da
comunica¢do como vetor do poder de fazer ver e fazer crer nos processos sociais, ou seja,
do poder simbdlico.

Vale dizer que, ainda que a maior parte das pessoas com deficiéncia tenda a dizer que
participa em defesa de todas as pessoas com deficiéncia, ao destacarem pelo que lutam,
ressaltam as especificidades da sua deficiéncia, deixando escapar ambiguidades, como fala o
delegado N1, com deficiéncia fisica: luto pelo direito das pessoas com necessidades
especiais. Nao so6 o deficiente fisico, como o deficiente auditivo, o visual na minha cidade.
Melhoria de rampas, acesso, acessibilidade, onde se tenha o direito de ir e vir . Também ha
os/as delegados/as com deficiéncia que ndo estdo nas conferéncias e conselhos representando
tal grupo social, muito menos reivindicam suas especificidades, como observado na

Conferéncia Estadual fluminense.
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No caso das pessoas sem deficiéncia entrevistadas na Conferéncia Nacional de Saude
e que representam a causa, duas tém familiares com (sindrome de Down e deficiéncias
multiplas) e uma delas ¢ conselheira. A outra acompanhava seu filho delegado, com
deficiéncias multiplas, também entrevistado, e a delegada [11 disse que o grande foco ao
participar desses espacos € que eles proprios possam estar aqui se representando, em mais
alguns anos, advindo da inclusdo .

Ou seja, esta fala e a presenca do delegado com deficiéncias multiplas acompanhado
de sua mae evidenciam que, enquanto algumas pessoas, por diferentes motivos, esperam pelo
momento em que a inclusdo possibilite a participagdo de pessoas com deficiéncias, outras ja
vivenciam essa participa¢do. Com isso, a0 mesmo tempo em que se reivindica o nada sobre
nds sem nos , resgatando questionamentos ao modelo social da deficiéncia que decorrem do
Disability studies discutidos no Capitulo 1, é preciso pensar que participar tem diferentes
formas, por exemplo, conforme as deficiéncias e suas implicacdes. Assim, as formas de
participar podem ser vistas por diferentes prismas, que ndo apenas o neoliberal do ser humano
independente e autl homo, como diz Nussbaum (2010). O que ¢ necessario ¢ que as condi¢des
de acessibilidade estejam garantidas, seja a disponibilizacdo de acompanhante, de materiais
acessiveis, intérprete de Libras, seja de outros recursos.

No mais, nas etapas nacional e estadual do Rio e, sobretudo, nesta segunda, a
participagdo das pessoas com deficiéncia, em geral, foi vista como pequena pelos/as
representantes deste grupo social, embora haja avangos na opinido de outros/as, relacionados,
por exemplo, a mais acessibilidade. Na Conferéncia Estadual, praticamente todos/as os/as
entrevistados/as com deficiéncia caracterizam como pouca a participagdo, relacionando isto a
falta de acessibilidade, aos rotulos, a impaciéncia com as pessoas com deficiéncia e a falta de
consciéncia de direitos destas. Neste caso, de fato, conforme ja descrito, ndo se identificou
uma manifestacdo publica de pessoas com deficiéncias nas plendrias, embora seja possivel
supor que a participagdo destas se deu nos GTs, tanto pelo reconhecimento das pessoas
entrevistadas, quanto pelas propostas relacionadas as suas especificidades votadas na plenaria
final, adicionadas depois dos GTs.

Quanto a como os delegados/as sem deficiéncia avaliam a participagcdo das pessoas
com deficiéncia, podemos dizer que nas conferéncias Nacional e Estadual hd uma parte que
v€ de uma forma mais positiva, de que a presenga aumentou, tem sido boa e ampla. E mais,
que demoraram a ocupar os espacgos de controle social, mas agora estdo ai. A questdo € que,
no impeto de valorizar a presenca das pessoas com deficiéncia, mais uma vez, revelam

estigmas, como, por exemplo, de que elas t€ém for¢a de vontade, sdo heroinas para superar
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tantas adversidades, ou ainda que sdo muito especiais € que merecem mais aten¢do. Neste
sentido, a delegada F2 ressaltou: Vocé€ pensar que uma pessoa com deficiéncia vai sair 14 da
sua cidade, vai chegar aqui em Brasilia e conseguir participar e acompanhar... No meu grupo,
por exemplo, tinha um deficiente visual, e ele estava participando, € com acesso, a voto €
tinha voz. E eu achei muito bacana , falando sorridente. No entanto, a falta de acessibilidade
foi destacada como um entrave a participacdo de acordo com delegados/as com deficiéncia,
conforme apontado e destacado pelo entrevistado 1: nessas conferéncias, tanto na nacional
quanto na estadual, eles ndo estdo ainda atendendo a acessibilidade da comunicagdo, a
acessibilidade aos cadeirantes e outros tipos de acessibilidade [L.[lcomo eu sou deficiente
visual, ndo tem nada em Braille, ledor, muitas vezes tem que gritar para alguém ta lendo o
texto .

Ja na Conferéncia Municipal, possivelmente porque, de fato, s6 tinham duas pessoas
com deficiéncia e que ndo se manifestavam ou circulavam muito pelo local do evento, os/as
entrevistados/as sem deficiéncia enfatizaram a timida ou nenhuma participacdo, devendo
haver mais representatividade deste grupo social para ter visibilidade. Alguns apontaram para
a baixa presenga de usudrios/as que representem deficiéncia ou patologia nos conselhos de
saude, com a predominancia das associagdes de moradores/as e para a falta de incentivo e
disseminagdo de informagdo sobre estes espacos, de forma que pessoas com deficiéncia as
vezes nem sabem que estes existem. Assim, a falta de acessibilidade e interesse em participar
apareceu em falas de entrevistados/as sem deficiéncia nas trés edi¢des. Da fala de uma
delegada da comissdo organizadora da Conferéncia Nacional foi possivel identificar a
dificuldade de contratar prestadores de servigo que atendessem as determinagdes legais para
promover o acesso. Ela ainda aponta que a sociedade ndo reconhece a pluralidade de gente, o
que, para outro delegado, resulta de preconceitos existentes. Assim, ela chama aten¢do do que

precisa ser feito:

Primeiro é a gente entender que a sociedade é feita por todo tipo de gente,
porque tem gente que acha que a sociedade ¢ feita so pelos seus. Entdo, por
todo tipo de gente. Identificar o que significa dizer todo tipo de gente. O
que existe na sociedade[]Numero 2 ¢ saber: existem esses, esses € esses.
Como ¢ que a gente traz esse, esse, esse ¢ aquele[ 1O que precisa pra ele vir
e exercer o seu direito a participar[] E providenciar esse direito dele
participar. [J s0 isso que realiza esse todo tipo de gente, pra quem ta na
tarefa de coordenar, de desenvolver a coisa. Pra quem ta do outro lado, eu
como mulher negra, eu posso dizer pra vocé, ndo basta a gente dizer. A
gente j& contratou o direito, a gente ja tem o direito, a gente descumpre essa
lei. Mas o movimento tem que continuar fazendo o que faz. Aqui a gente
tem as pessoas com deficiéncia fazendo o que deve ser feito e depois que
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conquistou o direito na lei, tdo aqui, no face a face, ndo tem que transigir
hora nenhuma, mas vir direto pra quem ta na obrigacdo de providenciar e
dizer: providenciar quer dizer... . Porque vocé tem que lembrar que a gente
nasceu numa sociedade que ndo ensina a todo mundo como € que ¢é ser todo
mundo, a gente nao sabe. (Delegada C2).

Porque vocé tem que lembrar que a gente nasceu numa sociedade que ndo ensina a
todo mundo como ¢ que ¢ ser todo mundo ¢ daquelas frases que ficam ecoando e ecoando na
cabega, pela profundidade que tem. Ela nos remete a pluralidade humana descrita por Arendt
(2010). Faz-nos entender o motivo do surgimento dos novos movimentos sociais nos anos
1960, conforme descreve Santos (2010) e Scherer-Warren (1998). E ainda vai ao encontro da
explicagdo de Hall (2006) para o sujeito pés-moderno e suas multiplas identidades. Por fim,
para a promogao da inclusdo da pessoa com deficiéncia nestes espacos, alguns/as delegados/as
sugerem propostas mais proximas a agdes afirmativas, ou ainda modificagdes nos estatutos
para que o entendimento de participagdo popular va além da presenga de associagdes de
moradores, incluindo institui¢des vinculadas a deficiéncia.

De tudo o que foi destacado e analisado nesta categoria, se observou diferentes
percepgoes sobre a participacao e a representacdo de pessoas com deficiéncia, tanto do ponto
de vista das que tém deficiéncia, quanto das que ndo tém. O fato ¢ que, embora em niveis
diferentes se compararmos as trés conferéncias analisadas, esta participacdo nas politicas
publicas de satde esta ai, e quer estar ai. Mas para ser contemplada pelos principios do SUS,
muito ainda precisa ser feito, o que envolve o reconhecimento dessas pessoas como sujeitos

de todos os direitos.

4.2.2.2 — Demandas e reivindicagoes

A partir das entrevistas realizadas, identificamos dezenas e dezenas de demandas
apresentadas para as pessoas com deficiéncia em satde, embora ndo necessariamente tenham
sido propostas ou incorporadas no final das conferéncias. E, por falar em propostas, vale dizer
que houve muita critica da parte dos/as entrevistados/as da Conferéncia Nacional quanto ao
processo de sistematizagdo, conforme ja mencionado. Muitos/as alegaram ndo terem
reconhecido as suas propostas aprovadas para a etapa nacional, ora porque o contetido foi tdo
mexido que descaracterizou o original, ora porque foi excluido mesmo. Além disso,
entrevistados/as com deficiéncia falaram da resisténcia em conseguir aprovar nas etapas
regionais das conferéncias propostas relativas a deficiéncia, o que revelam as diferentes

disputas e jogos de poder sobre os quais temos falado.
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Como s3o dezenas de reivindicacdes decorrentes das entrevistas, estas foram
agrupadas em tematicas recorrentes e destacarei a seguir algumas que considerei diferenciada,
a comecar, desta vez, pelas destacadas pelos/as entrevistados/as sem deficiéncia, sendo
complementadas por outras que decorrem das pessoas com deficiéncia. Antes, digo que nem
sempre entrevistados/as sem deficiéncia souberam falar de demandas de pessoas com
deficiéncia, alegando n3o conhecerem uma discussdo a respeito. Do mesmo modo, um
delegado com deficiéncia da municipal ndo soube falar sobre o que reivindica, apontando
vagamente dificuldades para agendar consultas nos hospitais mais proximos a residéncia.
Outro da mesma edigdo citou reivindicar a ndo privatiza¢gdo do SUS, nao falando de algo
relacionado a deficiéncia.

Retomando, a locomocdo foi muito citada por delegados/as sem deficiéncia, que
apontaram dificuldades para as pessoas com deficiéncia chegarem até as unidades de satde,
por conta de transporte e falta de rampas, por exemplo. Falou-se na necessidade de oferta de
cadeiras de rodas pelos governos, de ortese e protese, reabilitacdo e acesso a medicamentos.
E, em relacao ao acesso, foi estendido também a questao da acessibilidade arquitet[ hica nos
hospitais ¢ na comunicacdo, com a oferta de Libras para os mudos **, bem como
informagdes sobre os direitos em saude. Houve ainda quem dissesse que estas pessoas
reivindicam ser normais e Uteis , porque sdo perfeitas, com a insisténcia de uma expectativa
normativa, conforme diz Goffman. E mais, como sdo especiais, precisam de melhor
atendimento e carinho. Delegados/as sem deficiéncia ainda apontaram para a necessidade de
mais visibilidade, inclusive com a sugestdo de, nas proximas conferéncias de saude, a
deficiéncia ser um tema de destaque, citando também terem o direito a atencdo em saude
como qualquer pessoa e a atendimento prioritario.

No que diz respeito as reivindicagdes mencionadas por pessoas com deficiéncia, a
questio do atendimento foi muito explorada, com énfase ao acolhimento®. Relatos de
episodios de discriminacao e falta de conhecimento de como lidar com pessoas com
deficiéncia foram feitos por muitos/as, em algumas ocasides, como se o/a profissional tivesse
medo de receber a pessoa com deficiéncia e preferisse encaminhd-las para unidades

especializadas. E outras cenas lamentdveis como a descrita a seguir, pelo delegado O:

3% Este termo foi extraido da fala da delegada L, mas como explicam o Manual da Midia Legal 1 (2002), a pessoa
surda ndo ¢ necessariamente muda, ja que ndo tem problemas nas cordas vocais e s6 nao fala porque nunca ouviu
os sons. Neste caso, devemos falar surdos ou pessoas surdas ou ainda pessoas com deficiéncia auditiva .

% Delegados/as sem deficiéncia também falaram desta perspectiva da importancia do acolhimento para pessoas
com deficiéncia.
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[Jmais com referéncia aos funcionarios no atendimento a pessoas como eu.
Pessoas como eu, além da deficiéncia, eu tenho doencas orgénicas, eu sou
diabético, por exemplo, e preciso da aten¢do de funciondrios, médicos,
enfermeiros etc., mas eles me recebem la como se eu fosse um objeto
asqueroso, tratam-me como se eu fosse cachorro, entendeulJEu acho que o
governo deveria tomar uma posic¢ao de instruir os seus funcionarios dizendo
que o problema quem leva somos nds os doentes, eles estdo 1a para resolver
0s nossos problemas e o que eles ndo fazem. (Delegado O).

A recorréncia de situacdes como essa fica evidente nas entrevistas, chegando ao ponto
da entrevistada B2 dizer que ndo consegue imaginar que o péssimo atendimento seja por
maldade, preferindo supor que ¢é pela falta — como na sociedade em geral — de convivéncia
com pessoas com deficiéncia desde cedo. Estas situagdes colocam em xeque, mais uma vez,
os principios do SUS e o entendimento da satide como um direito humano e social, conforme
discutido no Capitulo 2. A humanizagdo do atendimento, assim como a capacitagdo de
profissionais nas especificidades de pessoas com deficiéncia (e feitas por tais pessoas com
deficiéncia), a oferta de servi¢os domiciliares e recursos para estes fins se destacaram entre as
reivindicagdes. E ha outras relacionadas a adaptacdo de materiais € equipamentos nos
hospitais, desde uma balanga para pesar ou um medidor de altura, em geral, incompativeis
para pessoas em cadeiras de roda. Ainda ha a disponibilizagdo de intérprete de Libras para
usuarios/as surdos/as serem atendidos/s, com informagdes visuais que facilitem a circulacao
pelas unidades de saude, sites do governo acessiveis, campanhas televisivas com
audiodescri¢ao e em diferentes formatos acessiveis etc.

De todas as reivindicagdes apresentadas, uma aponta para outro estigma que diz
respeito ao imaginario de que pessoas com deficiéncia sdo assexuadas. Rompendo com isso,
algumas entrevistadas chamaram atencdo a satde sexual e reprodutiva de mulheres com
deficiéncia e a delegada M1 lembrou que a sexualidade da pessoa com deficiéncia parece
que ¢ inexistente. Ela ¢ uma pessoa comum, como qualquer outro cidaddo, que ama, que tem

relagdo, que casa, que tem filhos e descreveu:

Nos ndo estamos preparados pra receber uma mulher gravida deficiente na
atencdo, em qualquer area, em qualquer rede de hospital. Os hospitais ndo
tém macas rebaixadas pra atender uma cadeirante gravida, ndo tem. Até os
profissionais ndo estdo preparados para nos atender. Tem muito, mas ainda
assusta. Nos temos uma vida normal, temos que fazer pré-natal. As macas...
a cama quando vai fazer o preventivo da mulher deficiente ndo pode ser a
mesma que uma mulher nido deficiente usa. Ndo tem como a mulher
cadeirante levantar a perna. Tudo isso ai tem que ser adequado e dar
qualidade e acessibilidade pra gente. (Delegada M1).
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Conforme citado no Capitulo 1, o Ministério da Saude realizou, em 2009, um
seminario especifico sobre os direitos sexuais e reprodutivos de pessoas com deficiéncia,
direitos também humanos e que, pelo relato de tal pessoa, ainda estdo distantes de serem
efetivados, faltando, como ressaltou o entrevistado A2, o reconhecimento de pessoas com
deficiéncia como sujeitos de todos os direitos.

Também observei demandas menos citadas, como a distribui¢dao de bolsas de ostomia,
o desenvolvimento de estudos sobre sindromes raras e autismo e uma tentativa de ressaltar
que as demandas das pessoas com deficiéncia sdo transversais as causas de outros
movimentos e uUteis para pessoas sem deficiéncia, principalmente as relacionadas a
acessibilidade. Isto porque, como destacaram, rampas ¢ outras medidas para tornar espacos
acessiveis, facilitam a vida de pessoas idosas, bem como pais € maes com carrinhos de roda,
entre outros.

Nao se buscou nesta categoria fazer um comparativo entre as conferéncias, mas tao
somente apresentar um panorama das demandas e reivindicagdes extraidas a partir das
entrevistas realizadas — embora coubesse citar novamente que, tanto na Conferéncia
Municipal quanto na Estadual de Satde do Rio observadas ndo se viu a apresentacdo de
reivindicagdes nas plenarias gerais, ao contrario do que se observou na Conferéncia Nacional,
inclusive nos GTs e outras atividades. O que observei, no geral, foi que pessoas sem
deficiéncia reconheceram um numero significante de demandas citadas pelas pessoas com
deficiéncia. No entanto, estas reivindicagdes foram mais citadas nas entrevistas do que

condensadas nos cadernos de propostas aprovadas, por exemplo, das trés conferéncias.

4.2.2.3 — Comunicacéo e informacao

Para esta categoria, foram feitas perguntas apenas aos/as delegados/as com deficiéncia
a fim de verificar 1) como veem o papel da comunicagdo e da informacao no seu cotidiano e
no contexto da satde, 2) como se comunicam e trocam informagdes na atuacdo como
conselheiros/as e 3) se questdes de comunicagdo e informagdo estavam entre as suas
reivindica¢des. Objetivos aparentemente simples, mas que encontraram barreiras, digamos...
de comunicacao. Isto porque, em alguns casos, as pessoas ndo compreendiam o que eu queria
saber, sobretudo quanto a reivindicagdo. Assim, ao longo das conferéncias, deixei para
verificar se reivindicavam comunicacdo e informacgao a partir da pergunta sobre as demandas
e mantive as demais. Depois avaliei também que poderia ter feito tais perguntas aos

delegados/as sem deficiéncia, mas acabei mantendo a decisao inicial.
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Pela categoria das demandas e reivindicagdes, foi possivel observa o que buscam
acerca do direito a comunicagdo e do acesso a informagdo para o exercicio da participacdo e
também para a garantia do direito a saide. Em geral, as entrevistas mostraram um
reconhecimento do papel importante da comunicagao e informagao na satde, apontando mais
para um entendimento instrumental, no sentido de canais para auxiliarem em processos
educativos e de disseminagdo de contetidos, de forma que um delegado ressaltou que
procedimentos de comunicagdo e divulgagao ainda sao muito caros no pais.

Uma outra dimensdo focou nas conferéncias de saide como espago privilegiado de
intercdmbio de experiéncias, onde os/as participantes podem compartilhar informagdes sobre
0 que tém feito em suas cidades e que pode virar referéncia para outras iniciativas. Do mesmo
modo, se ressaltou o papel destes locais para visibilizar demandas, como apresentamos na
categoria sobre participacdo e representagdo. Mas ha diferentes entendimentos do que ¢ dar
esta visibilidade. Por exemplo, como destacamos, houve protestos na Conferéncia Nacional
de Saude para reivindicar mais siléncio na leitura de propostas, no caso, de pessoas cegas que
nao receberam materiais acessiveis. E também de pessoas em cadeiras de rodas, por conta dos
hotéis e transporte sem acessibilidade.

No entanto, para além das manifestacdes, o delegado A2 ressaltou a importancia de
registrar as reivindicagdes nas conferéncias, dizendo: eu ja fiz um protesto na plenaria no
primeiro e no segundo dia. E nas atividades e grupos a gente procura mostrar pras pessoas a
nossa indignacdo. A gente acaba aprendendo que reclamagdo demais ndo surte efeito nenhum,
entdo a gente tem que fazer documentos . E esta questdo dos documentos ficou explicita com
o numero de delegados/as que circulava nos corredores colhendo assinaturas para mogoes,
tendo sido aprovada, entre 80, uma sobre especificidades da deficiéncia.

Vale dizer que houve quem considerasse que tem informa¢ao demais e o problema ¢
que as pessoas ndo tém interesse em buscéd-las. E houve destaques quanto ao papel da
comunicacdo para conhecer direitos em saude, tendo sido dito que, muitas das vezes, as
pessoas nao sabem que podem fazer determinados exames preventivos no SUS, chegando ao
ponto de ficarem doentes para entdo recorrerem aos servigos.

Uma outra dimensdo apontada estd relacionada aos processos comunicacionais
evidentes nos conselhos de satide. Além de terem destacado que era necessario disseminar
mais informagado sobre estes espacgos e importancia para o controle social, tendo sido sugerido,
por exemplo, a presenca das secretarias de comunicacdo e imprensa de prefeituras nas
reunides, falou-se em alguns entraves para os fluxos informacionais nestes foruns, sendo

apontado o seguinte pelo delegado Ul:
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E o gestor ndo tem interesse em divulgagdo, entdo ele bloqueia, divulga
com atraso. A divulgagdo ¢ péssima. La em [J00* nos temos
conselheiros gestores locais e ndo dao pra nds a relagdo dos conselheiros
gestores. A gente quer se comunicar com eles e ndo consegue, tem que ser
através da superintendéncia de satide. A superintendéncia boicota, ndo
divulga. Nos fizemos um seminario voltado para conselheiros gestores para
informar a eles o plano 2010 a 2013. Nao informaram, ndo estimularam os
conselheiros gestores a se reunirem e mandarem representantes. Entdo, essa
parte é muito séria. O gestor que, no que ele puder dificultar, ele dificulta.

Impasses como esse nos remetem as discussdes do Capitulo 2 sobre comunicagdo e
saude, ficando evidente que, neste caso, disputas entre segmentos € grupos presentes nos
conselhos interferem nos fluxos comunicacionais ¢ informacionais, se afastando da efetivagao
da universalidade e da descentralizagdo, por exemplo. Ou seja, efetivar os principios do SUS
nas praticas comunicacionais ainda ¢ um desafio que esbarra nas for¢as de poder, como dizem
Guizardi e Pinheiro (2006), e ¢ destacado pela unica delegada sem defici€éncia que tratou de

comunicagdo ¢ informagao:

Porque eu acredito na informag¢do, na democracia e que sozinho a gente nao
vai mudar esse pais. E percebo mais. A gente vive um retrocesso, por conta
da falta, ndo de informagdo, mas de comunicacdo. [..[lPorque parece que a
gente nao estd lutando por uma causa, mas por um espago politico ou
financeiro, de garantia econlimica. E no passado, quando eu comecei a
minha militdncia, ha mais de 20 anos atras, a gente lutava por uma causa.
Seja a causa da garantia dos direitos da crianca e adolescente, da mulher, do
negro, da populacao indigena, do idoso... [..[Je hoje a gente acaba travando
uma luta como se agente ndo fosse parceiro, mas adversario, no proprio
movimento. Eu percebo que de uns tempos pra ca a questdo econlimica e os
interesses politicos tdo sobrepondo a causa maior que € a qualidade de vida.
(Delegada ).

Esta fragmentagdo e interesses privados que se sobrepdem as causas comuns resgatam
o argumento de Arendt ao dizer que ndo existem mais espagos publicos, embora eu continue a
considerar as conferéncias de saude como tal, em func¢do de identificar outras caracteristicas
definidas pela autora, como tentei apresentar no Capitulo 2. Mas cabe dizer que este aspecto
da fragmentag¢do pode ser percebido dentro da deficiéncia, de maneira que se tende a lutar
especificamente pelas demandas da sua deficiéncia, ndo se considerando a de outras, como
apresentei mais acima. A delegada E2 falou a respeito, a partir da comunicagdo e da

informacao:

4 . . . . . . ~ . . .
0 Optei por retirar o nome da cidade, a fim de evitar identificacdes e manter, com isso, 0 anonimato estabelecido
pelo termo de consentimento.



133

A gente sente € exatamente a falta da comunicagdo ¢ da informagao. []essa
barreira que ainda existe dentro da satide, por exemplo, essa propria
conferéncia que ndo teve uma divulgacdo adequada pra pessoa surda.
Infelizmente eu t[Jaqui sozinha, representando uma nagdo de surdos, ndo
tenho apoio de outros pares para que pudéssemos juntos dar
prosseguimento. Os deficientes estdo espalhados, ndo estdo agrupados e
cada um esta lutando pela sua classe.

Esta falta de divulga¢dao adequada foi apontada quando falei, mais acima, sobre o
video de divulgacao e convocagdo para a 14* Conferéncia Nacional de Saude, sem medidas de
acessibilidade e sem mencionar pessoas com deficiéncia. Por fim, quanto as formas de se
comunicarem e trocarem informacdes, basicamente apontaram as reunides e eventos ligados a
saide como fundamentais. Em alguns casos também se falou da importancia da Internet, a
partir de e-mail, listas de discussdes e redes sociais. Ao mesmo tempo, uma delegada chamou
a atencdo para o cuidado com as informagdes disseminadas na Internet, nem sempre
verdadeiras e favoraveis a saude, prometendo, por exemplo, cura de algumas deficiéncias e

que sdo infundadas.

4.2.2.4 — Articulaces e redes

A pergunta a respeito das articulagdes e redes também foi feita apenas para
entrevistados/as com deficiéncia, para captar suas formas de movimentagado e trocas, tanto nas
conferéncias analisadas, quanto fora. Do que observei, conforme j& mencionado, na
Conferéncia Municipal nao identifiquei uma articulagdo entre as pessoas com deficiéncia ou
delas com outros/as delegados/as, para além das suas APs, o que também ndo foi notado
pelos/as entrevistados/as sem deficiéncia, como apresentado na categoria participagdo .

Do mesmo modo, aconteceu na Conferéncia Estadual, embora nas entrevistas tenham
comentado que estavam em conversa com outras pessoas com deficiéncia, se articulando. Na
etapa nacional, iniciativas de articulacao ficaram mais evidentes, sendo notadas conversas em
corredores, manifestagdes para reivindicar acessibilidade, por exemplo, de uma forma mais
coletiva, e com elaboracdo de mocgao. E os/as delegados/as sem deficiéncia entrevistados/as
também reforcaram esta identificacdo. No entanto, ndo se tratou de uma articulagdo que
contemplou as diferentes deficiéncias, conforme destacaram alguns entrevistados/as, como
A2: Aqui a gente vé uma desarticulacdo. Poderia ser um ponto positivo, a participacdo de

varias pessoas com deficiéncia. Porém, tem muito fisico, muito auditivo, e a gente ndo ta se
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congregando, se reunindo pra articular uma mudanca . Outros/as entrevistados/as também
apontaram para uma pouca articulacdo, com o movimento de deficiéncia disperso, havendo
mais articulacdes nas suas cidades.

Como muitos/as entrevistados/as, tanto da Conferéncia Nacional, quanto da Estadual,
participam de conselhos de outros setores, ¢ possivel identificar articulagdes com foruns
participativos e institui¢cdes, tanto de deficiéncia, quanto de outras causas, bem como a
participacao em redes locais e nacionais. Alguns ainda defenderam uma atuacao intersetorial
como caminho para a garantia do direito a saude, envolvendo diferentes segmentos, como diz
o delegado Al: A verdade é que vocé ndo pode olhar para o seu proprio umbigo, vocé tem
que olhar de uma maneira mais ampla. Se ndo a gente ndo consegue nada. Tem o segmento
também dos profissionais e dos gestores que a gente precisa ta também em sintonia. Todas as
trés esferas precisam estar pactuadas pra conseguir as coisas . Além disso, se enfatiza a
parceria como palavra chave e se a gente ndo buscar isso, certamente as coisas nao vao

acontecer. A gente s6 vai conseguir dessa forma , disse o entrevistado HI.

4.2.2.5 — Acessibilidade

Muitas das reivindicagdes ja apresentadas estdo associadas a diferentes aspectos da
acessibilidade e, por conseguinte, acabam dando uma dimensao dos desafios e expectativas
das pessoas com deficiéncia neste sentido. Com o intuito de ndo me repetir, tentarei ressaltar
aqui aspectos ndo tdo aprofundados da acessibilidade, do ponto de vista da avaliagdo das
pessoas com e sem deficiéncia.

Como vimos na contextualizacdo sobre as conferéncias, houve uma mobiliza¢do de
participantes em cadeiras de rodas, principalmente em fungdo da falta de hotéis acessiveis e
também de transporte adaptado na etapa nacional. Em muitas das avaliagdes sobre a
acessibilidade, esta questdo era pontuada por pessoas com e sem deficiéncia nesta edic¢do, o
que evidencia uma visibilidade para este episddio. A ponderagdo feita pela delegada C2, da
comissdo organizadora, traz a tona questdes quanto a acessibilidade em hotéis na capital
brasileira, ainda que muitos tenham certificado de acessiveis, e as barreiras atitudinais, tendo

em vista que algumas pessoas com deficiéncia reclamaram da falta de respeito:

Encontramos impossibilidades na realizagdo dos direitos dessas pessoas
também. Por exemplo, 45 pessoas com deficiéncia aqui na conferéncia. Pra
vocé ter uma ideia, ndés ndo temos 45 hotéis adaptados em Brasilia, no DF
inteiro. Nos ndo temos 45 carros adaptados pra carregar quatro cadeirantes,
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nés ndo temos aqui no centro de convengdes um numero de cadeiras
necessarias. Nao sdo 45, mas ndo tinha o nimero necessario para as salas e
tivemos que providenciar mais. A gente fez algumas coisas pra resguardar o
direito dessas pessoas, mas tivemos que fazer apelo aos delegados e
delegadas para respeitarem os direitos dessas pessoas. A mesa sem cadeira
para os cadeirantes sentarem, as pessoas traziam cadeiras e sentavam ali e
eles perdiam o direito de usar aquela mesa. As rampas de acesso foram
ocupadas por pessoas sentadas ou em pé ¢ ndo davam licenca pras pessoas
passarem.

Ja na Conferéncia Estadual, embora algumas pessoas tenham se deparado com
problemas semelhantes, tendo que ser transferidas de hotel, indo para bairros distantes ao
local do encontro na tentativa de garantir acessibilidade, ndo se observou mobilizagdo ou ato
para dar visibilidade a tal situagdo. Ainda houve casos em que uma pessoa com deficiéncia
quase teve a hospedagem recusada, mas ndo por ndo ser delegada, mas por um mal entendido

sobre o que ¢ ou nao deficiéncia, como descreve o entrevistado H1:

Como vim como convidado, sem hotel reservado, procurei a comissao
organizadora pra ver se tinha condi¢do de viabilizar a hospedagem. Ai a
pessoa olhou pra mim e disse nds temos sim, alguns convidados tém
direito a estadia no hotel , mas s6 pra cadeirante . E eu falei o que , me
arrepiei todo. Como que pode essa discriminagdo aqui dentro da
conferéncialJAi a pessoa arregalou os olhos e pediu desculpas, dizendo que
falou uma besteira. A gente vé€ que as pessoas estdo se tocando, mas a gente
tem que se posicionar, se a gente fica de bragos cruzados € ndo se posiciona,
o0s erros continuam acontecendo.

Ou seja, na verdade, a hospedagem, até onde apurei, era para pessoas com deficiéncia,
ndo necessariamente pessoas em cadeiras de roda. Mas essa percepcdo da comissdo € uma
pratica muito comum, de se achar que deficiéncia é s6 andar em cadeiras de rodas, o que se
refletiu também no fato de muitos/as entrevistados/as sem deficiéncia terem citado a
locomogao como a principal demanda em saude relacionada a deficiéncia. O entrevistado em
questdo tem uma das pernas amputada e se locomove com muletas. Na Conferéncia Estadual,
outras situagdes de falta de acessibilidade foram descritas, como para se chegar em GTs no
segundo andar. Mas ainda assim essas questdes nao implicaram em uma mobilizagdo mais
expressiva, de forma que, no geral, pessoas com deficiéncia apontaram que, na auséncia
desses recursos, contaram com a solidariedade de colegas.

Pode-se dizer que houve avaliagdes bem discrepantes sobre a acessibilidade nas
conferéncias pelos/as entrevistados/as com deficiéncia. Houve quem dissesse que estava tudo
ruim, dando nota zero. Outras pessoas ressaltavam a atencao da comissdo organizadora, dando

nota 9. E houve aquelas que consideraram que estamos em um processo € que as coisas estao
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avancando. As restricdes foram mais pontuadas no que diz respeito a acessibilidade de
pessoas com deficiéncias sensoriais, que ndo tiveram acesso a materiais em letra ampliada,
audio, Braille ou meio digital. Também reivindicaram, como ja dissemos, audiodescrigao,
acompanhante e, no caso da pessoa surda, coordenadas mais visuais, por meio de ilustragdes e
cartazes, sobre a localizag¢ao das atividades.

Do ponto de vista arquitetlhico, houve reclamag¢do quanto aos refeitorios e aos
banheiros adaptados que, segundo algumas pessoas, ndo seguiam as normas da ABNT. E
sobre a localizacao de lugares reservados para pessoas com deficiéncia, houve reclamacgao
porque, em alguns casos, na Conferéncia Nacional, estavam situados no fundo do auditério
onde aconteceu a plenaria final, ficando muito distante do palco. Também reclamaram dos
lugares reservados situados abaixo do palco, por conta da dificuldade de voltar e subir a
rampa de acesso a esta area, muito ingreme e exigindo muito esforgo. No mais, pessoas com
deficiéncia que estiveram na conferéncia anterior disseram ter encontrado os mesmos
problemas vistos antes e, para a delegada M2, a gente encontra muito desafio ainda. As
pessoas ainda tém preconceito sim, uma discrimina¢ao com a pessoa com deficiéncia .

No que diz respeito a como as pessoas sem deficiéncia avaliaram as condigdes de
acessibilidade, também houve opinides discrepantes. No caso da Conferéncia Municipal,
talvez pelo nimero pequeno de participantes com deficiéncia, poucos/as entrevistados/as
falaram deste ponto, embora se tenha reconhecido a falta de intérprete de Libras, por exemplo,
ou o pouco acesso nos locais onde aconteciam as reunides de seus conselhos (alids, pessoas
com deficiéncia também destacaram alguns conselhos com pouca acessibilidade, em funcao
de funcionarem em prédios antigos € em alguns casos tombados).

Neste sentido, sobretudo na Conferéncia Nacional, entrevistados/as sem deficiéncia
esbogaram uma avaliacdo, de forma que houve reflexdes sobre o a falta de acesso. O delegado

H2, por exemplo, questionou:

Como que um deficiente visual pode conseguir a sua cidadania ou os seus
direitos a satde, ao acesso a saude, a multiprofisisonalidade, se ele ndo pode
nem ler as normas, os instrumentos, os folhetos de divulgacdo dos
programas de saude[E ele ndo pode ler porque ndo tem nada em Braille...
O que tem em Braille[]O governo mesmo, o Ministério da Saude, faz as
suas campanhas de satde publica e ndo edita nada em Braille.

Em contrapartida, também houve quem avaliasse que tudo estava bom no quesito
acessibilidade, faltando dizer que pessoas com deficiéncia reclamavam de barriga cheia , e

dizendo que as vezes ndo participa quem ndo quer, como manifestou a delegada F2:
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Aqui nessa conferéncia eu ouvi um deficiente visual reclamar que néo tinha

acesso as propostas em braile. Na conferéncia estadual, eu ndo ouvi essa

reclamagdo, entdo eu ndo sei te informar se houve em Braille. Agora, o

acesso fisico ele € privilegiado. O portador de necessidades especiais ¢é

privilegiado, todas as vezes, em todas conferéncias que eu ja participei, ele

tem um privilégio em t4 acessando, os lugares na frente sdo reservados. [..[]
Eu achei interessante porque o acesso a pessoas com deficiéncia € livre e a

participagdo ¢ grande. Eu acho que o acesso ja é bom e ja acontece. Mas

depende também muito da pessoa querer, a gente tem as vezes restricdo do

deficiente, dele estd participando. Mas eu ndo vejo bloqueio no acesso nao.

Diria que, de tudo que ouvi, vi e observei, esta visdo de tal delegada ndo ¢ isolada.
Poderia citar tantos outros trechos das entrevistas colhidas com este teor. Mas o que chama
aten¢do ¢, principalmente, o entendimento dela de que o acesso proporcionado nas
conferéncias ¢ privilégio, e ndo condi¢do minima para se assegurar o direito a participacao.

No mais, analiso que a acessibilidade, em suas diferentes roupagens, ¢ um aspecto
fundamental para assegurar a participacdo deste grupo social e que ainda requer mais atencao
por parte da organiza¢do das conferéncias de satde, embora se reconhega os feitos. E que
requer mais aten¢do ainda da sociedade em geral, ja4 que o que se encontrou nestes espagos,
em termos de falta de acessibilidade, ¢ um reflexo das restricdes evidentes nas ruas, prédios,
teatros, cinemas, [hibus etc. []possivel dizer que, por conseguinte, tais restrigdes resultam de
uma ainda invisibilidade em relagdo a estas pessoas ou da insisténcia de se reproduzir a

expectativa normativa sobre a qual trata Goffman, nao se considerando a pluralidade humana.



138

CONCLUSAO

“Nenhum esfor¢o de pesquisa sera compensado, porém, se nao
aperfeicoarmos os atuais modos de circulacdo desse conhecimento...”
(ARAJ[OICARDOSO)

A partir do presente estudo busquei compreender, em linhas gerais, como se deu a
participacdo de pessoas com deficiéncia em trés conferéncias de satde realizadas em 2011,
analisando suas movimentagdes e praticas comunicacionais. Na condi¢do de uma pesquisa das
mediacdes, me empenhei em observar sobremaneira como estas pessoas ocupavam estes
foruns, circulavam, agiam, se posicionavam na reivindicagcdo da saude, o que reivindicavam,
como se comunicavam e se tinham o seu direito a participagdo garantido. Do mesmo modo,
analisei como pessoas sem deficiéncia viam tal participagdo e de que forma questdes
relacionadas a deficiéncia apareceram em 12 edi¢des anteriores das conferéncias de saude, a
partir de seus relatdrios finais.

A leitura desses relatorios me mostrou que demandas associadas a deficiéncia sdo
apresentadas nestes espacos de participacdo desde o século passado. E destes documentos nao
sairam, porque nada mudou. Por exemplo, ainda ndo ha campanhas televisivas de prevengao
de doencas em formatos acessiveis, os hospitais continuam sem acessibilidade em todos os
sentidos, o acolhimento no atendimento em saude ainda ¢ um desejo e as reclamagdes por
conta de desrespeitos marcam os discursos dos/as entrevistados/as com deficiéncia para esta
pesquisa.

E novas velhas propostas continuaram a ser registradas nos relatorios das conferéncias
deste ano. E novas e velhas pessoas, com ou sem deficiéncia, continuardo a ocupar conselhos,
seminarios ou conferéncias de saude, nos seus fins de semana de sol, participando e
defendendo o direito social e humano a satide. E continuardo a participar porque, conforme as
entrevistas apontaram, acreditam que as conferéncias de saide sdo espagos para reivindicar
direitos, fazer intercambio de experiéncias, romper com estigmas e dar visibilidade as suas
demandas.

Embora possamos falar em participagdes, ja& que em cada conferéncia pessoas com
deficiéncia participaram de maneira completamente diferente, o fato ¢ que, considerando as
observacoes dos 12 dias de debates ¢ os dados coletados com as 57 entrevistas e os 12
relatorios finais analisados, ndo se pode negar: as pessoas com deficiéncia estdo nestes foruns,
reconhecidos aqui como espagos publicos de multiplos discursos e media¢des. Com todas as

discursividades presentes, fluxos comunicacionais marcados pela pluralidade de interesses
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privados, como diz Arendt (2010), disputas e com a falta de acessibilidade que compromete e
nega a pessoas com determinadas deficiéncias o acesso a informagdo e o direito a
comunicagdo € a outras o acesso fisico aos locais, representantes deste grupo social se
movimentam de algum modo. Ora reivindicando junto ao ministro da Saude e as comissoes
organizadoras o cumprimento da legislacdo, ora pedindo a palavra, nas plendrias gerais e nos
GTs para reiterar as suas especificidades e demandas. No entanto, a pesquisa mostrou que
estas movimentacdes foram bem discrepantes se compararmos as trés conferéncias analisadas.

Movimentagdes em forma de manifestagdo foram observadas na 14* Conferéncia
Nacional de Satde, mas, em nenhum momento, nas conferéncias estadual e municipal. Se na
11* Conferéncia Municipal ndo se identificou nenhuma manifestagdo ou articulagdo das
pessoas com deficiéncia e apenas uma referéncia as suas demandas, como apresentado
anteriormente, na 6* Conferéncia Estadual ainda foi observado que alguma reivindicagdo
neste sentido aconteceu dentro dos GTs, o que resultou no adicionamento de propostas
relacionadas ao direito das pessoas com deficiéncia e que foram a votacdo na plenaria final.

Considerando o niimero de pessoas com deficiéncia no pais, que chega a quase 24 [
da populacdo (Censo 2010), conforme vimos, esta representatividade estd longe de ser vista
nas conferéncias de satide, mesmo na 14* Conferéncia Nacional, com as 70 pessoas estimadas
entre mais de quatro mil participantes no total. Da mesma maneira, as iniciativas
governamentais para assegurar a inclusdo de pessoas com deficiéncia, como a Politica
Nacional de Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia e outras agdes e legislacdes com
exigéncias e prazos ja expirados para a implementacdao de medidas neste sentido, estdo longe
de sairem do papel.

O que fica claro a partir desta pesquisa ¢ que uma série de contradi¢cdes caracteriza
estes espagos participativos de avaliagdo e formulacdo das diretrizes de saiude, sobretudo
porque, a0 mesmo tempo em que algumas propostas ja existem como politica e lei, ainda nao
foram de fato implementadas, cabendo a reivindicacdo por sua efetivacdo. Além disso, os
espagos que deveriam assegurar a participagdo nao sao plenamente para todos e todas, na
perspectiva da integralidade, universalidade e equidade que propde o SUS.

Neste sentido, refletir sobre as conferéncias como espagos publicos de participagdo,
acompanhando especificamente um grupo social, suas praticas comunicacionais,
movimentagdes etc., foi uma oportunidade de verificar como estes foruns funcionam na
realidade. Nao perdendo de vista o que esta previsto na legislacdo a respeito, a pratica aponta
para outras dimensdes. Impasses e desafios a plena efetivagdo do direito a participar existem,

como observei no caso das pessoas com deficiéncia, embora haja avangos.
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Nesses termos, ¢ levando em conta o que foi discutido e apresentado pela presente
pesquisa, compartilho abaixo algumas reflexdes e consideragdes, mais do que conclusdes:

» A persisténcia de algumas reivindicagdoes de pessoas com deficiéncia nos relatorios
observados e nas conferéncias de saude de 2011 analisadas nos faz refletir sobre como estes
documentos tém sido utilizados. Neles, ha uma variedade de demandas, no que diz respeito ao
direito das pessoas com deficiéncia e a tantas outras tematicas, de forma que, mais do que
registros de um encontro, expressam necessidades que precisam ser consideradas
efetivamente como diretrizes para as politicas de satde;

» Uma outra questdo que emerge ¢: em que medida os processos conferencistas, muito
comuns no Brasil, de fato conseguem interferir na formulacao de politicas publicas[JA analise
dos relatorios evidencia que diversas tematicas se repetem, algumas propostas sdo
praticamente idénticas e esta recorréncia da a sensagdo de que nada ou muito pouco foi feito
e, por isso, ainda se busca mudangas. [] preciso que as conferéncias de saude, ¢ as de outros
campos, enquanto espagos participativos, também avaliem os registros das edi¢cdes anteriores,
a fim de cobrar o reconhecimento efetivo do papel determinante que t€ém na formulagdo de
politicas publicas;

» Mesmo com a identificagdo dessa diversidade presente nas conferéncias de saude,
observar as condi¢des da participagcdo de pessoas com deficiéncia evidencia que estes espacos
apresentam uma série de contradi¢cdes em relacdo as legislagdes existentes no pais e que
defendem praticas mais inclusivas e democraticas. A comecar pela falta da acessibilidade
fisica e comunicacional, e também atitudinal. A ndo garantia do direito ao acesso a
informacao e a comunicagdo implicou em restrigdes a plena participagcdo de cidadaos/as com
deficiéncia. Ainda falta o reconhecimento de que estamos falando de sujeitos de direitos, em
detrimento de percepcdes estigmatizadas de que estas sio muito especiais ou coitadas ;

» Marcas da normatizagdo da vida e da expectativa normativa se evidenciam nas
conferéncias de saide analisadas, na recorréncia de discursos que associam a deficiéncia a
algo que foge a normalidade. Em se tratando do reconhecimento da pluralidade humana, em
um espago para todos e todas, ¢ uma contradicdo falar em pessoas normais ou que algumas

tém necessidades especiais , j& que, com toda a diversidade presente, o que se tem sdo
diferentes cidadaos/as, com necessidades especificas que precisam ser contempladas;

» Ao se observar nos relatorios e também nas entrevistas a reivindicacdo pelo
reconhecimento do ter uma deficiéncia , como no caso de pessoas albinas e com doenca
renal crlhica, revelam-se algumas ambiguidades da classificagdo. Se, por um lado, favorecem

a criacdo de categorias humanas ¢ nominalismos que, consequentemente, podem se
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materializar em formas de discriminagdo e estigmas, por outro, neste caso, sao vistas como
forma de obter visibilidade e, entdo, expectativa de mais acesso a politicas;

» Foi evidenciada nas conferéncias de satde analisadas, sobretudo na nacional, uma
diversidade de pessoas, com suas demandas, discursos, trajetorias, interesses, motivagoes €
identidades. Porém, do mesmo modo em que pesquisadores/as observam nos conselhos de
saude, ¢ um desafio assegurar fluxos comunicacionais ¢ informacionais em sintonia com os
principios do SUS nestes foruns, que assegurem o direito a comunicagao de acordo com essa
multiplicidade, marcados por muita confusao, disputas e interesses. Entretanto, ainda assim,
multiplos discursos e mediacdes podem ser observados;

» As movimentagdes ¢ as mediagdes de pessoas com deficiéncia na 14* Conferéncia
Nacional de Saude, sem sombra de dividas, foram mais expressivas do que nas etapas
estadual e na municipal. A sensagdao que tive ¢ que os/as ativistas com defici€ncia presentes
eram mais experientes no controle social e no uso destes foruns participativos, certamente
pelo maior engajamento em outros conselhos e iniciativas em defesa de seus direitos, com
mais conhecimento sobre a legislacdo nacional. Os discursos, as formas de participagdo e as
reivindicagdes ressoaram por diferentes atividades, o que colaborou para a percepgao, por
parte de pessoas sem deficiéncia presentes, que tinham pessoas deste grupo social e se refletiu
também na aprovacao de mog¢ao organizada em repudio a falta de acessibilidade;

» No entanto, esta participacdo expressiva na 14* Conferéncia Nacional de Saude nao
implicou em praticas coletivas ou articuladas, de um modo geral. Pessoas com diferentes
deficiéncias foram observadas, mas ndo foram encontradas articulagcdes que as envolvessem,
ficando mais evidente iniciativas das pessoas em cadeiras de roda. Ainda ha, com isso, uma
segmentacdo entre as proprias defici€éncias, com pessoas reunidas em torno das suas
especificidades, e ndo da deficiéncia em si, o0 que, para o movimento, pode representar a perda
de oportunidades de maiores articulagdes, interagdo e visibilidade;

» O nivel de acessibilidade de uma conferéncia para outra foi muito diferente, com umas
sem nada, e outras com mais medidas. Ficou evidente que, quanto mais pessoas com
deficiéncia ocupam estes espacos, se movimentam e reivindicam, como aconteceu na
Conferéncia Nacional, mais possibilidades tém de colaborar para terem espagos acessiveis. Ja
que medidas e providéncias que vém sendo tomadas ainda sdo insatisfatorias, a visibilidade de
suas demandas vem das suas formas de mediagdes € movimentacdes, o que, ainda assim, nao
¢ garantia de éxito, porque questdes mais estruturais, como as observadas no caso da falta de

hotéis acessiveis em Brasilia, também sdo determinantes;
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» A garantia de direitos sociais ¢ humanos de carater universal, como a satde, sendo
efetivados de acordo com a diversidade e as especificidades de cidadidos/as, ainda ¢ um
desafio na implementagao de politicas publicas no pais. Ao mesmo tempo, ainda que espagos
participativos sejam marcados pela pluralidade, diferentes fatores implicardo que uns
discursos ressoem mais do que outros, assim como tantos nem sequer chegardo a estar
representados. Como espacos de multiplos discursos, as conferéncias de satide s6 tém sentido,
enquanto parte de um processo de formulagdo de politicas publicas, se buscarem efetivamente
consolidar politicas publicas inclusivas, contemplando a diversidade de cidadaos/as.

Diante dessas consideragdes, mesmo com todas as restricdes evidentes, as
movimentagdes ¢ mediacdes de pessoas com deficiéncia observadas nas conferéncias de
salide em questdo assumiram papel estratégico para que apresentassem suas reivindicagoes.
Ainda ¢é preciso, no entanto, romper com invisibilidades e assegurar que as multiplas
possibilidades de movimentagdes sejam garantidas nesses espagos, para além das vozes e dos
gritos, e para que, de fato, sejam participativos. Como disse uma delegada entrevistada, o
sujeito fala, com a lingua que for o sujeito fala e diz qual ¢ o tamanho do seu direito e como
realizar . E, além da lingua, € necessario se reconhecer que este sujeito fala também de tantas
outras maneiras, as vezes com as maos, com sinais, com o corpo.

Embora com mais reflexdes do que conclusdes, esta pesquisa também pretendeu, a
partir, sobretudo, dos multiplos discursos aos quais teve acesso colaborar para que tantas
outras conferéncias de saude reflitam sobre as suas praticas e tenham mais pardmetros no que
diz respeito aos sentidos de participagdo para pessoas com deficiéncia. Desta maneira, que
este estudo ganhe vida, inspirando praticas mais inclusivas e que contemplem a diversidade

humana em espacos publicos efetivamente de multiplos discursos e mediacdes.
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ANEXO I - Termo de consentimento

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Autorizagdo de participacao na pesquisa)

Vocé esta sendo convidado(a) para participar da pesquisa INVISIBILIDADE,
COMUNICACAO E PARTICIPACAO: as pessoas com deficiéncias sensoriais e suas formas
de mobiliza¢ao em Conferéncias de Saude .

Vocé foi selecionado(a) por ser participante da 14* Conferéncia Nacional de Saude ou de uma
de suas etapas regionais preliminares do municipio e/ou do estado do Rio de Janeiro e sua
participacdo ndo ¢ obrigatoria. A qualquer momento vocé pode desistir de participar e retirar
seu consentimento. Sua recusa nao trara nenhum prejuizo em sua relagdo com a pesquisadora,
com as etapas das Conferéncias de Saude em 2011 ou com o Instituto de Comunicagdo e
Informacao Cientifica e Tecnologica em Saude da Fundagdo Oswaldo Cruz.

O objetivo deste estudo ¢ analisar formas de comunicagdo e troca de informagdo de pessoas
com deficiéncias, sobretudo sensoriais (auditiva e visual), na reivindicacao de direitos e
politicas publicas de satide no Brasil.

Sua participagdo nesta pesquisa consistira em ser entrevistado(a) com relagdo a sua
participacdo em Conferéncias de Saude, experiéncia na reivindicacdo dos direitos das pessoas
com deficiéncia, formas de comunicacdo e mobilizacdo implementadas na defesa de direitos
neste contexto e impressdes sobre as demandas de satide de pessoas com deficiéncia.

Os beneficios relacionados com a sua participacdo sao contribuir para:

e O aprofundamento no conhecimento das formas de participagdo de diferentes setores
da sociedade, neste caso, em defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia, nos
espacos de controle social em satde e, por conseguinte, de suas reivindicacdes;

e Uma analise sobre as formas de articulacdo e mobilizagdo de pessoas com deficiéncia,
bem como de comunicacgdo ¢ informag¢ao na reivindicacao de direitos no contexto da
saude; e

e O fortalecimento da democracia participativa local e nacional nos espacos de controle
social em saude, a partir de estudo sobre acessibilidade e direito a participagdo para
pessoas com deficiéncia em Conferéncias de Saude.

As informagdes obtidas através dessa pesquisa serdo confidenciais e asseguramos o sigilo
sobre sua participagdo. Os dados obtidos a partir da gravac¢ao de entrevista ou outros materiais
a serem coletados nao serdo divulgados de forma a possibilitar sua identificacdo. As
entrevistas serdo gravadas para que as respostas sejam analisadas em fun¢ado dos objetivos da
pesquisa, em que o unico acesso sera da pesquisadora e de seu orientador. Logo apds o
término da pesquisa de campo, o dudio serd transcrito. Em seguida, as transcri¢des e os audios
serdo armazenados em arquivo digital, em computador protegido por senha, de poder
exclusivo da pesquisadora e seu orientador. Estes arquivos, bem como as autorizagdes de
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participacdo na pesquisa e outros materiais possivelmente coletados, serdo arquivados por um
periodo de 5 anos, prazo determinado pelo Comité de [tica em Pesquisa (CEP).

Vocé receberd uma copia deste termo onde consta o telefone e o endereco institucional do
pesquisador principal e do CEP, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participagao,
agora ou a qualquer momento.

HEEERENEEEEEEEEEEEEENEREREREREEEEEEEEEE

MARINA MARIA RIBEIRO GOMES DA SILVA

Av. Brasil, 4365 - Manguinhos, Rio de Janeiro, RJ CEP: 21.040-360
Tel.:(21) 2598-4242 / (21) 8202-8076

0

HEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE

VALDIR DE CASTRO OLIVEIRA

Pesquisdor/Orientador

Av. Brasil, 4365 - Manguinhos, Rio de Janeiro, RJ CEP: 21.040-360
Tel.:(21) 2598-4242

Comité de [tica e Pesquisa da Escola Polit ¢nica de Saiide [0aquim Ven[ncio
Av. Brasil, 4365 — Manguinhos, Rio de Janeiro, RJ CEP: 21040-900
Tel.: (21) 3865-9797

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e
concordo em participar.

HEEEEEEEENENEEEEENEEEEREEEEEEEEEEEEEEEEEE
Sujeito da pesquisa
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ANEXO II — Roteiro de entrevista semi-estruturada para pessoas com

deficiéncia e representantes

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA - DELEGADOS
REPRESENTANTES DE PESSOAS COM DEFICIENCIAS, SOBRETUDO
SENSORIAIS, PRESENTES NAS CONFERENCIAS DE SA[DE

DATA O O

IDENTIFICACAO

[l delegado/a na Conferéncia por qual setor!

Telefone:

(OPCIONAL) E-mail:

(OPCIONAL) Instituicao: Cargo:

A

. Por que participar de uma conferéncia de satdel

No que tem resultado a experiéncia de participar de uma conferéncia/conselho
de saudelVale a pena participar!

Conseguiu aprovar alguma proposta sobre relacionada a deficiéncial’l

Com quem se comunica e troca informagdes nestes espagos! |

Quais sao as demandas que apresenta nesta conferéncial

Qual ¢ o uso que o movimento em que vocé atua faz da informacdo e da
comunicagdol] Existe alguma demanda sobre o direito a informagdo e
comunicacao em saudel

Como avalia o papel da comunica¢ao e da informagdo no contexto da saude!(

Na sua opinido, ha acessibilidade disponiveis nestes contextos!
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ANEXO III - Roteiro de entrevista semi-estruturada para pessoas sem

deficiéncia

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA - DELEGADOS NAO
REPRESENTANTES DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIAS
SELECIONADOS DURANTE AS CONFERENCIAS DE SA[IDE

DATA O O

IDENTIFICACAO

[ delegado/a na Conferéncia por qual setor!
Telefone: (OPCIONAL) E-mail:
(OPCIONAL) Instituicao: Cargo:

1. Apresentacdo: nome completo; tempo como conselheiro; de que regido/cidade;
segmento.

2. Voceé identifica, ao longo de sua trajetdria como conselheiro, a participagdo de
pessoas com deficiéncia nestes espagos!

3. Caso ndo identifique, por que acha que ndo ha participagaol’

4. E como fazer para estimular a participacao!

5. Caso identifique, como avalia a participagdo de pessoas com deficiéncia nestes
espagos!]

6. Vocé conhece as demandas das pessoas com deficiéncia em termos de politicas
de satudel

7. Caso sim, quais sdo e como as avalial’l



