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RESUMO

O estudo apresenta dados sobre o associativismo de pessoas com
deficiéncia do estado de Santa Catarina, selecionando, neste campo, oito
associagdes que atuam com diferentes tipos de deficiéncia, analisando,
por um lado, as caracteristicas das associacdes, e por outro, a
conformacdo desse campo a partir da ideia de ecologia associativa,
avaliando em que medida as associagdes promovem efeitos
democréticos, seja no ambito individual (integracdo e inclusdo), na
esfera publica (capacidade de problematizar temas na agenda publica),
e/ou efeitos politico-institucionais (exercendo representagdo politica
e/ou atuando em programas sociais e governamentais). A analise acerca
dos efeitos democraticos contrasta os objetivos, recursos, repertorios e
perfis de liderancas das associa¢fes, demonstrando diferencgas internas
ao campo.

Palavras-chave: associativismo, ecologia associativa, democracia,
pessoa com deficiéncia.






ABSTRACT

The study presents data on the association of people with disabilities in
the state of Santa Catarina, selecting eight associations that work with
different types of disability, analyzing associative ecology, evaluating
the extent to which associations promote democratic effects, whether in
the individual sphere (integration and inclusion), in the public sphere
(ability to problematize issues on the public agenda), and/or political-
institutional effects (exercising political representation and/or acting in
social and governmental programs). The analysis of the democratic
effects contrasts the objectives, resources, repertoires and profiles of
leaderships of the associations, showing internal differences to the field.

Keywords: associativism, associative ecology, democracy, people with
disabilities.
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INTRODUCAO

Associado geralmente & promocdo de efeitos democraticos na
sociedade, como a inclusdo, a contestacdo, a luta por direitos, etc.
(WARREN, 2001), o associativismo tem sido tema de destaque no
ambito dos debates sobre teoria democrética (TOCQUEVILLE, 1977;
WARREN, 2001) e, embora seja um campo amplamente estudado na
Sociologia Politica, ha ainda poucos estudos que se debrucam sobre as
associacbes e 0 movimento das pessoas com deficiéncia® no Brasil. Por
outro lado, na literatura sobre deficiéncia, o papel das associa¢des e do
movimento das pessoas com deficiéncia para o reconhecimento social
dessas pessoas € destacado pela atuacdo na desconstrugdo de
representaces sociais negativas sobre deficiéncia e pela luta pelos
direitos dessa populacédo, alcangando avangos em termos de legislagdo,
mudanca de condi¢des de vida por meio de politicas pablicas, garantia
de direitos, inclusdo e visibilidade da populagdo com deficiéncia, além
do estimulo académico-cientifico para o estudo de questdes relacionadas
a tematica da deficiéncia (BORGES, 2018; LANNA JUNIOR, 2010;
CRESPO, 2009; BECK, 2007; DINIZ, 2007; OLIVER e BARNES,
1998).

Embora avancos alcangados por meio de planos, programas e
politicas publicas, a excluséo e as dificuldades de inclusdo da populagéo
com deficiéncia persistem em diversos ambitos, como o escolar
(ANDRES, 2014; INEP, 2018), laboral (GARCIA, 2014; GARCIA;
MAIA, 2014) e politico (BORGES, 2018; LANNA JUNIOR, 2010;
CRESPO, 2009), o que justifica pensarmos esse campo a luz do
conceito de ecologia associativa que implica no reconhecimento das
diferencas nos propositos, tipos e praticas associativas, formando um
complexo que atende a diferentes demandas sociais, desde a inclusao
social a partir de programas de integracdo (esportes, atividades culturais,
eventos de integracdo), até a atuacdo no ambito da representacdo e
participacdo politica institucional (advocacy, conselhos gestores). Ou
seja, a pluralidade associativa implica, segundo Warren (2001), que pela
atuacdo das associagdes em diversas atividades, sejam ampliadas e

! Segundo a Convencéo da Organizacio das Nacdes Unidas (ONU/2007) sobre
os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, sdo consideradas pessoas com
deficiéncia “aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras,
podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de
condi¢des com as demais pessoas”.
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diversificadas as respostas democraticas para a ampla gama de
necessidades e de conflitos politicos e sociais.

Diante disso, e como desdobramento de estudo anterior realizado
na graduacdo em Ciéncias Sociais (SCHAEFER, 2016)°, a presente
pesquisa apresenta um mapeamento das associa¢Oes estaduais da pessoa
com deficiéncia em Santa Catarina, selecionando, neste campo, oito
associagdes que atuam em diferentes tipos de deficiéncia, tendo em vista
analisar, por um lado, as caracteristicas das associa¢cdes no campo da
pessoa com deficiéncia que atuam no estado catarinense, e por outro, a
conformacdo desse campo a partir da ideia de ecologia associativa,
avaliando em que medida as associagdes promovem efeitos
democréticos, seja no ambito individual (integracdo e inclusdo), na
esfera pablica (capacidade de problematizar temas na agenda publica),
e/ou efeitos institucionais (exercendo representacdo politica e/ou
atuando em programas sociais e governamentais) (WARREN, 2001).

Para responder a esses objetivos, desdobramos a pesquisa em um
conjunto de questionamentos, quais sejam: qual o contexto em que as
associagOes foram criadas? Quais as motivagOes para a criagdo das
associagOes e quais os atores envolvidos? Qual o perfil das liderangas
das associacdes? Quais os repertorios de atuacdo que as associagdes
adotam para alcangar seus objetivos? De onde provém os fundos para a
manutencdo das associagcdes? Ha trabalho voluntario? Havendo, qual a
relevancia para as associagcdes? Como se conformam as relagBes com
poder Executivo, Legislativo e Judiciario? Ha articulagdo em rede com
outras associagdes de pessoas com deficiéncia? Quais seriam 0s
beneficios sociais das associacdes?

O trabalho esta estruturado, para além desta introducéo, em trés
capitulos, mais as consideracfes finais. O primeiro capitulo aborda
perspectivas tedrico-analiticas sobre associativismo e democracia,
passando pelas defini¢Bes de associacdo e apresentando efeitos na esfera
pablica, politica-institucional e individual que a literatura aponta serem
decorrentes da atuacdo das associacdes. No segundo capitulo, o
associativismo e 0 movimento de pessoas com deficiéncia no Brasil séo
abordados na sua interseccdo com o0s modelos sociologicos de

2 O trabalho, intitulado “Conselho Municipal de Direitos da Pessoa com
Deficiéncia de Floriandpolis: limites e possibilidades™ descreve o processo de
criacdo do conselho — em 2005 e 2006-, e a trajetoria de atuacdo entre 2007 e
2015, elencando as possibilidades e avangos alcancados por este conselho no
contexto das politicas das pessoas com deficiéncia, mas também destacando
limites de sua atuagéo.
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deficiéncia, discutindo como os discursos sobre deficiéncia informam as
praticas e repertorios das associacdes, chegando-se assim, ao terceiro
capitulo, no qual se apresentam a metodologia e os resultados da
pesquisa, analisados sob a luz das teorias previamente mobilizadas. Por
fim, nas consideracgdes finais sdo retomadas as principais questdes que
foram objeto de problematizagdo no trabalho, bem como questdes que
foram suscitadas, mas que devido ao escopo e limites da dissertacéo,
ndo foram possiveis de serem analisadas, apontando-se assim possiveis
caminhos para estudos posteriores.
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CAPITULO I - ASSOCIATIVISMO: DEFINICOES E SUA
RELACAO COM A DEMOCRACIA

1.1 Caracteristicas, defini¢Ges e regulamentacdes das associa¢des

O que é uma associagdo? Por que as pessoas se associam? O que
fazem as associacOes? Quais as implicacdes do associativismo nas
sociedades contemporaneas? Questdes como essas e outras que
decorrem delas, complexificando as analises sobre o fenémeno do
associativismo, sdo realizadas e buscam ser respondidas por pensadores
sociais j& ha muito tempo.

Formas modernas e pluralisticas de organizacdo social
(WARREN, 2001, p. 40), ndo ha uma definicdo precisa e consensual
sobre 0 que é uma associagdo, talvez justamente pelo registro da
existéncia de grande diversidade de préticas associativas. Contudo,
algumas caracteristicas das associa¢fes sdo especificadas por alguns
autores. “A arte da associa¢do” (TOCQUEVILLE, 1977) normalmente é
compreendida como os “tipos de relagdes que estabelecemos com vistas
a realizar propositos especificos, como apoiar uma causa, formar uma
familia, praticar uma atividade esportiva, trabalhar com um problema de
identidade, prospeccdo na carreira, ou resolucdo de um problema de
bairro” (WARREN, 2001, p. 39, tradugdo nossa). A diferenciacdo das
associagdes pela natureza dos lacos é salientada por Warren (2001), que
informa que Charles H. Cooley elaborou essa distingdo em Human
nature and social order (1964). Nesse sentido, as associagfes sao
distinguidas em trés tipos: primarias (associagdes que desenvolvem
relacbes mais proximas e intimas, como as familias e os amigos),
secundarias (associacBes que desenvolvem relagfes de proximidade,
mas que transcendem o mundo individual, como as associa¢Ges
religiosas, os clubes, os grupos civicos, etc.) e terciarias (grupos de
interesses e grupos profissionais, em que os membros sdo relativamente
andnimos entre si, tendo poucas coisas em comum além de seguirem
uma mesma proposta especifica) (WARREN, 2001, p. 39).

Dentre as denominacGes que as associacdes recebem, estdo:
associacOes, organizagdes da sociedade civil, organizagbes ndo
governamentais (ONGs), terceiro setor, organizagbes sem fins
lucrativos, entidades filantropicas, organizacGes sociais, organizacdes da
sociedade civil de interesse publico (OSCIPS), tendo esse manto
simbdlico que muitas vezes as reveste, significados contraditorios
(GANANCA, 2006, p. 32). Uma definicdo influente e costumeiramente
usada sobre organizacdes da sociedade civil é a do John Hopkins
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Dictionary of Non Profit Organizations. De acordo com esse dicionario,
organizacgdes sem fins lucrativos sdo definidas com base nos seguintes
critérios: sdo formalmente constituidas, sdo ndo governamentais em sua
estrutura basica, sdo autogovernadas, possuem fins ndo lucrativos e sdo
voluntarias (FREISE e HALLMANN, 2014, p. 7). Uma limitacdo dessa
definicdo é que a mesma ndo engloba as associagfes informais.

A definicdo juridica do Cédigo Civil Brasileiro® e da Lei de
Registros Piblicos* define uma associagdo como uma pessoa juridica de
direito privado, com registro em cartdrio de registro civil de pessoas
juridicas, sendo constituida pela juncdo livre de pessoas em torno de
uma finalidade ndo econémica ou ndo lucrativa. Vale fazer notar que
nem toda associacdo € voltada ao interesse publico, a exemplo dos
grupos de lobbies e dos inimeros grupos e clubes que atendem os
interesses e demandas de seus integrantes, mas no presente estudo séo
consideradas apenas associagdes voltadas ao interesse publico, quais
sejam, aquelas que atendem demandas e interesses de outros grupos e
setores sociais. O registro em cartério é imprescindivel para que as
associagdes possam receber recursos financeiros advindos do governo e
do setor privado, bem como, para acionar a justica (em caso de ajuizar
acOes civis publicas) e atuar em 6rgdos de representagdo e participacdo
coletiva, como conselhos gestores de politicas publicas. Uma associacéo
adquire perenidade formal desde a sua constituicdo, “com custos e
objetivos naturais de autopreservacdo e reproducdo, sé podendo ser
dissolvida por decisdo judicial ou por decisdo de seus/suas associados/as
reunidos/as em Assembleia Geral” (GANANCA, 2006, p. 97). A
exigéncia do cumprimento desses ritos juridicos e administrativos,
aliados a estrutura burocratica do Estado brasileiro representam
limitagcGes, quando ndo impossibilitam que grupos mais vulnerabilizados
e vinculados as classes populares consigam constituir associacfes civis
formais (idem, 2006, p. 98). Ao ser estabelecido o reconhecimento de
uma organizacdo da sociedade civil como de utilidade ou interesse
publico, passa a haver uma relacdo privilegiada com o Estado, uma vez
que a facilidade para acessar recursos publicos diretos ou indiretos é
concretizada pela titulagdo da associagdo (idem, 2006, p. 105).

Especialmente a partir da década de 1990, o Brasil adota uma
legislacdo que regula a atuacdo de associacdes, 0 Marco Regulatério da

3 Lei n° 10.406, de 10 de Janeiro de 2002.
* Lei n° 6.015, de 31 de Dezembro de 1973.
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Sociedade Civil®, e registra-se a partir de entdo o crescimento da
profissionalizacdo do campo, sendo as associa¢Oes cada vez mais vistas
como prestadoras de servigos em importantes areas sociais, como na
salide, assisténcia social e educacdo, areas em que o Estado ndo mais
consegue atender a demanda (TEIXEIRA, 2003; MATOS, 2005;
MONTANO, 2007). E também nas Ultimas décadas do século XX que
as associacOes passaram a participar de processos de elaboracéo,
implantaco e fiscaliza¢do de politicas publicas por meio da atuagéo em
conselhos gestores, orcamentos participativos, conferéncias, audiéncias
publicas e foruns (GURZA LAVALLE, CASTELLO & BICHIR, 2007,
GANANCA, 2006; GOHN, 2000, AVRITZER, 1997).

A partir dessas caracterizacbes mais gerais, alguns pontos
importantes sobre o fendmeno associativo sdo nitidos: heterogeneidade,
complexidade, finalidades diversas. Embora com base na sociedade
civil, as associagdes possuem relagdo com o Estado e com o mercado
(WARREN, 2001), desempenham importantes funcBes como a
representacdo institucional, prestacdo de servicos e inclusdo social, no
entanto, Gananca (2006) alerta para algumas limitacGes: diversos grupos
sociais (especialmente entidades informais e com poucos recursos
financeiros), ndo conseguem acessar as formas de representacdo e
expressao nos espacos publicos institucionais de participagdo, devido “a
existéncia de uma verdadeira barreira legal e burocratica, aliada a uma
legislacdo complexa que foi construida a partir da imagem de
associagdes civis estruturadas para estabelecerem vinculos de prestagéo
de servigos com os governos” (p. 113).

1.2 Associag0es: funcdes e efeitos

Acompanhando o movimento histérico global de multiplicagédo
expressiva do namero de associacBes, da terceira onda de
redemocratizacdo, do declinio do marxismo e da solidificacdo do
sistema econdmico e politico neoliberal nos paises ocidentais (LOCKS,
2017; HIRST, 1994), o associativismo tem alcancado destaque a nivel
nacional e internacional nas Ultimas décadas do século XX,
especialmente a partir da década de 1990. Os efeitos da globalizacdo, da
complexificacdo e da pluralizagdo na constituicdo das identidades, das
praticas e dos repertorios da acdo coletiva conectam-se ao crescente
interesse sobre o associativismo (LUCHMANN, 2014; WARREN,
2001).

®> No ano de 2014, o Marco Regulatério da Sociedade Civil foi atualizado por
meio da Lei N. 13.019, de 31 de julho de 2014.
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A busca pela compreensdo do papel das associacdes nas
sociedades contemporaneas reflete-se, no ambito da sociologia politica,
em um campo de estudos que engloba percepcgdes diversificadas acerca
de suas definigbes conceituais, finalidades, préticas e efeitos na
sociedade. A premissa geral das discussGes encontra-se ancorada no
postulado da intima relacdo entre associativismo e democracia
(LUCHMANN, 2014; WARREN, 2001), remetendo assim os estudiosos
desse fendbmeno a classica obra de Tocqueville, A democracia na
América, de 1835, obra na qual o autor, apds uma longa estadia nos
Estados Unidos, destacou a abundante criacdo e participagdo em
associagdes pelos cidaddos americanos, e advogou sobre a importancia
da liberdade de associacdo e de uma proficua vida associativa para a
nascente democracia estadunidense.

Acerca das sociedades contemporaneas, autores como Robert
Dahl (2012) destacam a liberdade de associa¢cdo como um elemento
essencial para mensurar qudo democratica uma sociedade é. As
associagdes sao reconhecidas como ldcus de desenvolvimento de intensa
vida civica, pois promovem cidaddos civicos, possibilitam maior
cooperacdo e fortalecem lagos coletivos fundados na confianga
(PUTNAM, 1995). Sdo também reconhecidas pelas contribuigdes em
diversas esferas da vida social, como a importancia na publicizacdo de
demandas sociais e seu papel no sentido de dar voz a grupos
desfavorecidos de recursos financeiros e de poder (WARREN, 2001;
FUNG, 2003; COHEN, 1999; AVRITZER, 1997). Também possuem
influéncia na criacdo e atuacdo em espagos de cogestdo de politicas
publicas, possibilitando que as bases da participagédo e da representagdo
politica nas democracias contemporaneas sejam fortalecidas (COHEN,
1999; FUNG, 2003). Além disso, as associacdes sdo vistas como
importantes garantidoras de uma comunidade democratica por
exercerem trés importantes fungdes para o sistema politico: contribuem
para a integragdo social dos cidaddos; atuam como interlocutores entre
os individuos e os tomadores de decisdo politica por meio da advocacy
(GURZA LAVALLE; HOUTZAGER; CASTELLO, 2006) em muitos
paises as associacdes desempenham um papel importante na prestacédo
de servicos, em particular no setor social (ZIMMER, 2007). No entanto,
os estudos também questionam perspectivas generalizantes acerca dos
efeitos democraticos do associativismo. Warren (2011, 2001), por
exemplo, salienta que alguns estudos, como os de Chambers e Kopstein
(2001) e Rosenblum (1998), apresentam aspectos negativos para a
democracia gerados a partir da atuacdo de grupos que cultivam o
incentivo ao 6dio, a violéncia e ao sectarismo. Além disso, o autor
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afirma que “algumas associag¢0es fazem parte de redes que auxiliam na
corrupcdo  politica, apoiam acordos politicos clientelistas e
proporcionam vantagens politicas adicionais aqueles que ja possuem
vantagens de renda e de educacdo” (WARREN, 2011, p. 378, tradugdo
nossa), sendo necessario observar qual tipo de associativismo gera quais
efeitos.

O fenbmeno do associativismo € multifacetado e complexo,
sendo o crescimento e significados do associativismo nas democracias
contemporaneas analisado por distintas perspectivas tedricas (LOCKS,
2017). Alguns dos principais conceitos mobilizados para a compreensao
do associativismo sdo os conceitos de capital social, movimentos sociais
e sociedade civil. Cada uma dessas perspectivas analiticas privilegia
determinados atores sociais e suas respectivas contribuicBes para o
desenvolvimento  democratico das sociedades (LUCHMANN,
SCHAEFER e NICOLETTI, 2017, p. 361). Aliados a esses conceitos,
estdo os modelos de democracia participativa, deliberativa e associativa
(LUCHMANN, 2012, 2014). Pautados numa perspectiva que vai além
do modelo representativo eleitoral, os modelos de democracia
participativa (MACPHERSON, 1978; PATEMAN, 1992, 2012),
associativa (HIRST, 1994) e deliberativa (HABERMAS, 1997;
WARREN, 2001, 2011) ressaltam a relagdo positiva entre as
associacOes e a democracia por elas possibilitarem maior grau de
participacdo politica e accountability. Liichmann (2012) sustenta que “a
ampliacdo e o aprofundamento da democracia depende da articulagédo
(ndo isenta de tensGes) entre os pressupostos da participagdo, da
representacdo, da deliberagdo e da associagdo” (p. 59).

Atento a complexidade e heterogeneidade do campo associativo,
bem como aos ganhos e perdas analiticas que cada uma das abordagens
representa, Warren (2001) apresenta o conceito de ecologia associativa.
Conforme Liichmann (2016)

O reconhecimento de que as associagdes
interagem com Estados, mercados e com relacfes
de intimidade (WARREN, 2001, p. 54) oferece
reforco a ideia de que o campo associativo é
amplo e heterogéneo, envolvendo tanto os grupos
sociais nas diferentes esferas (social, cultural,
econdmica, politica), quanto os diferentes
formatos, recursos e intengdes. Os diferentes tipos
de associagdes podem promover, a depender de
suas caracteristicas — liberdade de pertencimento,
objetivos e recursos - diferentes efeitos
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democraticos (ou antidemocraticos) (WARREN,
2001). Algumas podem ser importantes para o
exercicio da governanga, outras para desenvolver
habilidades civicas, desenvolver atividades
contestadoras efou de resisténcia, promover
encontros sociais, etc. A ideia de “ecologia” esta
assentada na premissa de que o problema de
generalizar os beneficios democraticos das
associagOes é o de apontar efeitos onde eles ndo
existem. Além disso, as associagdes ‘“‘podem
produzir efeitos similares por razdes diferentes”
(WARREN, 2001, p.141). E ainda, um outro
problema pode ser o fato de se ignorar possiveis
beneficios democraticos em associagdes que sao
descartadas a priori em fungdo de perspectivas
tedricas e ideoldgicas (p. 12-13).

Ao adentrar nos efeitos da atuacdo das associacdes, Warren
(2001) salienta que séo trés os tipos de efeitos democraticos que em
geral resultam de modo indireto da atuacdo das associagOes: efeitos no
desenvolvimento individual (promocédo de cidaddos mais participativos,
informados, criticos e autbnomos); efeitos nas esferas publicas
(formacdo de opinido e de julgamentos publicos); e efeitos politico-
institucionais (ampliacdo e qualificagdo da representagdo politica e
atuacdo nas politicas publicas).

Em relacdo aos efeitos no nivel individual, é destacado o
sentimento de eficdcia ou agéncia politica; o fornecimento de
informagdes; o desenvolvimento de habilidades politicas — como a
capacidade de argumentar, negociar, formar coalizOes e reconhecer
manipulacdo, pressdo ou ameaca; 0 desenvolvimento da capacidade de
fazer julgamentos criticos de forma autbnoma; e o desenvolvimento de
virtudes civicas (PUTNAM, 1995). Algumas associa¢des possibilitam
maior socializagdo para seus membros, outras s&o um importante meio
de formacéo de liderancas politicas e outras colaboram para o aumento
da autoestima de quem delas participa (Warren, 2001, p. 70-76). Um
ponto de destaque, para efeito deste trabalho, sdo as dimensGes da
integracdo e da inclusdo social. Seguindo Borges (2018), estamos
entendendo por integracdo, acfes que inserem os individuos nos espacos
comuns, havendo forte atuacdo familiar e voluntaria, sendo a integracédo
um caminho para a participacdo plena, diferindo da ideia de incluséo,
que requer uma atuacdo mais ampla e que garanta a autonomia plena da
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pessoa com deficiéncia, considerando-se a importancia das dimensdes
culturais e institucionais.

No ambito da esfera publica, Warren (2001) destaca beneficios
decorrentes da comunicagdo publica e deliberacdo, os quais promovem
vinculos sociais mais fortes e maior sensibilidade a questdes ligadas, por
exemplo, & pobreza, discriminagdes e abusos de diversas ordens. A
esfera publica permite a representacdo das diferencas e a representacéo
do que é comum a todos os humanos, reforgando assim um sentimento
de pertencimento. A concepcao deliberativa da esfera publica a que se
referem Habermas (1987) e Cohen e Arato (1992) enfatiza o papel de
mediacéo que a esfera publica realiza entre as esferas privada e publica.
Habermas (1997) destaca a diferenca entre esfera publica mais geral (ou
informal), onde ocorre a tematizacdo publica de questdes que afetam a
sociedade, debates estes que exercem influéncia significativa junto a
esfera publica procedimentalmente regulada, onde sdo tomadas decisdes
(espacos politico-institucionais e extrainstitucionais). Nesse sentido, a
atuacdo das associacOes de pessoas com deficiéncia no sentido de trazer
informagdo ao grande publico e discutir a deficiéncia para além dos
aspectos hioldgicos e individuais, destacando a dimensdo social e
cultural na experiéncia da deficiéncia, contribui para a problematizacdo
publica acerca das questdes que envolvem esse segmento social.

No tocante aos efeitos na esfera politico-institucional, Warren
(2001) destaca a centralidade das associagfes para a qualificacdo e
ampliacdo da representacdo politica, a cobranca de accountability dos
representantes eleitos e a superacdo de bases territoriais da
representacdo. A atuacdo na promocdo de resisténcia destaca-se na
capacidade de alterar situaces em que o poder é desigualmente
distribuido. Também a atuacdo cooperativa junto aos governos é
ressaltada, pois as associagdes contribuem nos processos de avaliacéo,
proposicao e deliberacdo sobre politicas pdblicas por meio de processos
que sdo centrados na participacdo e amenizagdo de conflitos, bem como
a prestacdo de servigos, executando politicas pablicas, € um importante
exemplo de cooperacdo entre associagdes e Estado. Inseridas nessa
dimensdo, estdo a atuacdo como representantes politicos, atuacdo em
Comissdes Parlamentares, em organismos internacionais como a
Organizacdo das Nacbes Unidas (ONU), a participacdo e representacdo
politica via conselhos gestores e a atuacdo subsidiaria na execucdo de
politicas publicas, através da prestacdo de servicos pelas associacfes em
areas como saude, assisténcia e educacao.

Indagando sobre “que tipo de associagdes promove que tipos de
efeitos democraticos?” (WARREN, 2001, p. 94), Warren reconhece a
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influéncia do tipo de organizacdo e de liderancas, mas considera como
principais caracteristicas na promogao de efeitos democréaticos: 1) o grau
de voluntariedade da associagdo®; 2) os recursos e insercio no meio
social’; e 3) objetivos e propostas da associacdo® (WARREN, 2011).
Embora ndo tenham como objetivo a democracia, por meio das a¢des de
muitas associa¢fes sdo produzidos beneficios democréaticos indiretos,
como “confianga, solidariedade e interagdo social” (LUCHMANN,
2012. p. 9). Para efeito desse trabalho, as seguintes caracteristicas das
associagdes sdo analisadas: 0s seus objetivos e propostas, 0s recursos e
insercdo em redes, os repertorios, e o perfil das liderancas. Como
apresentado a seguir, esses fatores sdo, entre outros, considerados
centrais na literatura do associativismo e dos movimentos sociais para se
compreender as diferentes caracteristicas, funcbes e efeitos das
associagdes.

A Teoria da Mobiliza¢do de Recursos (TMR), que tem John D.
McCarthy e Mayer N. Zald como autores principais, busca compreender
0s processos de mobilizagdo e analisar a racionalidade da tomada de
decisdo dos individuos para a participacdo, decisdo esta resultado de
deliberacdo individual sobre beneficios e custos relacionados a
participagdo (ALONSO, 2009). Contudo, para a concretizacdo da acéo
coletiva, seriam necessarios recursos materiais na forma de recursos
financeiros e infraestrutura, recursos humanos na forma de ativistas e
apoiadores, e de organizagdo, ou seja, de coordenacdo entre pessoas que
de outro modo estariam avulsas. Entra, aqui, a dimensdo da maior ou
menor capacidade de articulagdo em redes. Caracterizadas pela

® Refere-se a organizagfes sociais livres, com alto potencial de saida. Nas
associacOes voluntarias, os conflitos internos tendem a ser vistos como ameaga
da solidariedade e da missdo da associacao e por isso os conflitos costumam ser
menos comuns nesse tipo de associacdo em funcéo da facilidade de saida ou do
forte carater identitario de grupos sociais mais homogéneos. J& nas associacfes
ndo voluntarias, como sindicatos e associa¢fes profissionais, conflitos internos
costumam aparecer de maneira mais clara, pela dificuldade de constituir uma
identidade publica UGnica e combativa, em razdo de posturas, interesses e
opinides diversificadas no interior do grupo (Warren, 2001, p. 98).

" Refere-se aos meios constitutivos das associacfes: o social, fundado em
normas, costumes, comunicacdo e solidariedade (familias, clubes, igrejas,
movimentos sociais); a coercdo exercida por meio de leis e pelo poder (partidos
politicos, corporacdes e associagles profissionais); e o dinheiro (grupos de
lobbies, grupos de empresarios, consumidores, sindicatos) (Warren, 2001, p.
117-122).

® Propostas, metas e objetivos das associagoes.
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aproximacdo de diversos atores, grupos e organizagBes, as redes
possibilitam que atores em niveis locais, regionais e globais dialoguem
(ndo necessariamente isentos de conflitos), de modo que a
transversalidade de demandas e identidades amplie perspectivas e gere
novas formas de interlocucdo e identificagdo, rompendo com
paroquialismos e didlogo entre as diferencas (SCHERER-WARREN,
2006). Quanto aos tipos de redes constituidas pelas associagfes, sdo
apontadas trés: aquelas que se encontram mais isoladas no campo, com
poucos vinculos estabelecidos com outros atores; associagdes com redes
de articulacdo intermediaria (associagdes de atuacdo territorial e
regional) e aquelas que fazem parte de amplas redes articulatérias (redes
de movimentos sociais) (GURZA LAVALLE, CASTELO E BICHIR,
2008, 2007; WARREN, 2001).

Além dos propdsitos e dos recursos, outras caracteristicas
também sdo apontadas nos estudos sobre movimentos sociais e agédo
coletiva. Em um esforgo de combinar conceitos e perspectivas analiticas
sobre a ac¢do coletiva, McAdam, McCarthy e Zald (2008) combinam trés
conceitos que consideram mais centrais na analise dos movimentos
sociais: a estrutura de oportunidades politicas, as estruturas
mobilizadoras e os quadros interpretativos (frames) da acéo coletiva. De
acordo com 0s autores, as estruturas de oportunidades politicas (fatores
externos a sociedade civil que afetam a capacidade de mobilizagdo e
recrutamento de grupos sociais, como a intervencdo estatal e
“arcabougos institucionais que geram maiores incentivos para a
formacdo de organizagdes civis do que outros, podendo variar tanto de
pais para pais quanto dentro de um mesmo pais em momentos histéricos
distintos” (RENNO, 2003, p. 75)) e os quadros interpretativos que os
sujeitos sociais possuem (definidos como “esforgos estratégicos
conscientes de grupos de pessoas para formar entendimentos
compartilhados do mundo e de si mesmos que legitimam e motivam a
acdo coletiva” (MCADAM, MCCARTHY E ZALD, 2008, p. 6 —
traducdo nossa)) e que possibilitam o desencadeamento da acdo
coletiva, sdo potencializados quando aliados a estruturas de
organizacdes que ja existiam previamente e que dao suporte, fornecem
modelos e possibilitam construir novos significados e bases de
argumentos, sendo esse o “caso de ONGs, sindicatos, partidos politicos,
igrejas e associagdes de natureza diversa” (LUCHMANN, 2014, p. 165).
Assim, embora ndo se confundam com 0s movimentos sociais, as
associacdes sdo um recurso importante dos mesmos, pois constituem
uma base das estruturas mobilizadoras (MCADAM; MCCARTHY;
ZALD, 2008). Segundo Liichmann (2014, p. 165), o associativismo é
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importante na medida em que permite que sejam desenvolvidos sentidos
e percepcdes da vida social que vao além da dimensdo individual e
pessoal, deslocando-se a responsabilidade pelos “problemas e condi¢Ges
do plano pessoal para o coletivo — ou sistémico—, requisito essencial
para o desencadeamento de um movimento social”.

Em dialogo com esses autores, Warren (2001) e Cohen e Rogers
(1995) ressaltam a importancia dos contextos politico, socioecondmico e
cultural em que as associagdes estdo inseridas, para além das estruturas
de oportunidades politicas. Cohen e Rogers (1995) sustentam que a
constituicdo das associacfes e dos objetivos a que se propdem da-se de
modo relacional e contextual. Nesse sentido, além da agéncia dos
individuos que atuam no campo, as associagdes sdo artefatos sociais que
resultam de condigdes favoraveis ou ndo a criacdo de determinados
perfis associativos. Na condicdo de artefatos sociais, mesmo que visem
romper légicas de dominagdo social, as associagdes sdo resultado de
condiges estruturais e socioecondmicas de determinadas regides e/ou
areas de atuacdo, em que decisdes politicas e pressdes econdmicas
exercem influéncias significativas.

Outro conceito importante é o conceito de repertérios. Cunhado
por Charles Tilly, o conceito permite que as diversas formas de a¢do das
associagOes e movimentos sejam identificadas, sendo as formas de agédo
relacionadas “ndo apenas aos diferentes perfis, objetivos e recursos das
associagdes, como também aos contextos, regras e espacos institucionais
disponiveis” (LUCHMANN, SCHAEFER E NICOLLETI, 2017, p.
363). Embora o conceito de repertérios tenha sido formulado para a
analise de confrontos politicos, observa-se um movimento na literatura
para 0 emprego do conceito de modo mais abrangente na analise da
atuacdo de movimentos sociais e de associagdes, como fazem Abers,
Serafim e Tatagiba (2014) e Lichmann, Schaefer e Nicolleti (2017),
onde formas de acdo coletiva de base colaborativa realizadas por
organizacdes da sociedade civil sdo incluidas na analise de repertdrios.

Dependendo dos objetivos, dos recursos, das trajetdrias dos atores
coletivos e de espacos institucionais disponiveis, diferentes repertérios
podem ser acionados pelas associacdes. No &mbito da literatura sobre
associativismo, sdo destacados 0s seguintes tipos de repertorios: a
representacdo institucional por meio da atuacdo em conselhos gestores
de politicas publicas, (GURZA LAVALLE; HOUTZAGER,;
CASTELLO. 2006, LUCHMANN, 2011); a consolidacdo de parcerias
com o Estado (TABORDA, 2016, LOPES E BARONE, 2013) ou
empresas; manifestacdes e protestos (RIBEIRO; BORBA, 2015); e a
mobilizagdo do direito (LOSEKAN, 2013) por meio de agdes civis
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publicas (DE MORAES, 2015). Conhecidos também como modalidades
de participag@o politica, esses repertorios refletem a “participagdo da
sociedade civil no exercicio de atribuicGes publicas voltadas sejam ao
controle, &s denuncias, & formulacdo ou a implementacdo de politicas
governamentais” (LUCHMANN, SCHAEFER E NICOLLETI, 2017, p.
364).

Relacionado aos recursos e aos repertorios das associa¢Ges, outro
fator importante a ser considerado sdo as liderangas, pois sdo
fundamentais na constituicdo de redes, para angariar recursos e definir
estratégias de acdo (MCADAM, MCCARTHY E ZALD, 2008), bem
como para a manutencdo e fortalecimento de uma identidade coletiva
(MELUCCI, 2001). Nesse sentido, além da existéncia de um grupo de
pessoas interessadas em criar uma associagdo, aliada a um contexto
propicio, com estruturas de oportunidades e o compartilhamento de uma
identidade coletiva, outro fator importante para o surgimento de
associacdes e de movimentos sociais séo as liderangas, influenciando a
atuacdo das mesmas ndo apenas na emergéncia, mas também nas
dindmicas e resultados alcancados pelas associagdes e movimentos
(LERBACH, 2012, p. 138). Vale destacar a importancia de observar as
acOes dos lideres analisando os contextos estruturais, reconhecendo os
niveis de lideranga e a relagdo entre lideres e demais participantes,
especialmente em fungdo de alguns estudos apontarem para a
predominancia de homens nos cargos de lideranca, e a centralidade de
mulheres atuando na base (MORRIS e STAGGENBORG, 2004).

Em relacdo ao perfil das liderangas, a literatura destaca a
importancia da trajetoria pessoal desses atores. Os processos de
formacdo das liderangas e a construcdo de suas relagcbes séo
considerados como elementos importantes para a compreensdo dos
rumos dos movimentos e de suas formas de organizacdo ao longo do
tempo (SANTOS, 2015). As experiéncias que as liderancas tiveram em
outros espacos politicos e associativos (associacfes de pais, sindicatos)
e outras instituicdes (igrejas, universidades), além de possuir bom
capital educacional ser um diferencial fundamental (pela necessidade
das habilidades de escrever, discursar, debater, dar entrevistas na midia,
e capacidade de dialogar com elites externas), sdo destacadas por Morris
e Staggenborg (2004) como fatores importantes na constituigdo do perfil
de uma lideranga. Em outros termos, deve-se olhar para “os elementos
que contribuiram para a sua formacdo, fornecendo-lhe os recursos, as
habilidades e, algumas vezes, até mesmo 0 conhecimento e 0 interesse
pela causa defendida” (LERBACH, 2012, p. 141). No entanto, embora a
relevancia de experiéncia anterior, Morris e Staggenborg (2004)
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afirmam, a partir de exemplos concretos®, que muitos lideres aprendem a
liderar na préatica, sem a existéncia de experiéncias anteriores de atuacao
politica. Poderiamos indagar se no caso do associativismo de pessoas
com deficiéncia ha casos nesse sentido, de pessoas que, mesmo sem
experiéncia anterior de atuagdo politica, terem se engajado na causa das
pessoas com deficiéncia a partir de uma experiéncia familiar, como um
filho com deficiéncia e/ou doenca rara.

Ainda outro ponto fundamental a abordar, ¢ o papel das
associagbes como representantes de segmentos sociais especificos.
Operando sob uma ldégica de representagdo distinta daquela
desempenhada por partidos e sindicatos (os quais funcionam sob a
I6gica de afiliacio e eleicBes), a representacdo exercida pelas
organizagdes da sociedade civil tem mobilizado esforcos analiticos que
se debrucam acerca dos aspectos de mudangas no sistema politico e a
reconfiguracdo da representacdo como um ajuste as novas demandas das
sociedades modernas (MANIN, 1997), bem como sobre as inovagdes
institucionais participativas (GURZA LAVALLE, HOUTZAGER,
CASTELLO, 2006, p. 44). Acerca da reconfiguracéo da representacgéo, a
dimensdo da representacio como presenca™ é central nesse debate.
Phillips (2001) destaca que “representagdo adequada é, cada vez mais,
interpretada como implicando uma representacdo mais correta dos
diferentes grupos sociais que compdem o corpo de cidaddos”
(PHILLIPS, 2001, p. 273), ressaltando que as “demandas
contemporaneas por presenca politica tém emergido frequentemente da
politica de novos movimentos sociais, e todas elas refletem outras
desigualdades que nao a de classe social” (idem, p. 274). Young (2006),
por sua vez, afirma que “propiciar maior inclusdo e influéncia aos
grupos sociais sub-representados pode contribuir para que uma

® Como o caso do movimento contra ingerir bebidas alcodlicas e dirigir, criado
nos Estados Unidos na década de 1980. Movimento iniciado por Candy
Lightner, que mesmo ndo possuindo experiéncias em movimentos, iniciou uma
luta pela conscientizagdo devido a morte da filha, atropelada por um motorista
bébado.

 Por exemplo, no tocante as “pessoas com deficiéncia, a dimensdo da
experiéncia individual e coletiva e a apresentacdo da dimensdo vivida ndo se
justifica apenas por meio de proferimentos. A presenca fisica diz por si mesma
guem sdo e quais conjuntos de experiéncias de sofrimento ou discriminagdo em
comum vivenciaram historicamente. (...) A apresentacdo de propostas vem
acompanhada de um corpo que expressa quem sdo, como fonte de autoridade”
(GARCEZ, 2015, p. 20).
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sociedade enfrente e reduza a desigualdade social estrutural” (YOUNG,
2006, p. 170).

No caso brasileiro, 0 associativismo exerce importante papel na
prestacdo de servicos, executando politicas publicas e ocupando espagos
politico-institucionais de participagdo e representacdo, como em
conselhos gestores de politicas publicas e conferéncias. De acordo com
Lopez e Pires (2010), a “expansdo de instituicdes participativas no
Brasil constitui um movimento auspicioso de pluralizacdo dos espagos
de poder e da capacidade de interferéncia de grupos sociais que, sem
aquelas institui¢des, estariam excluidos da capacidade de incluir nas
decisdes publicas” (p. 582). A literatura sobre a representagdo que as
organizacBes da sociedade civil exercem, destaca algumas questdes
como a pluralizagdo da representacdo, a inclusdo de atores
historicamente excluidos, mas também questiona a legitimidade da
representacdo exercida pelos atores coletivos e a questdo da
accountability (GURZA LAVALLE, HOUTZAGER, CASTELLO,
2006; LUCHMANN, 2007; AVRITZER, 2007).

Frente ao arcabouco tedrico mobilizado e ao campo das
associagdes de defesa de direitos da pessoa com deficiéncia do estado de
Santa Catarina, algumas questdes se fazem latentes para este estudo:
quais as caracteristicas das associacfes no campo da pessoa com
deficiéncia que atuam no estado catarinense? E possivel identificarmos
uma ecologia associativa neste campo, considerando os trés tipos de
efeitos: no Ambito individual (integracdo e inclusdo), na esfera publica
(capacidade de problematizar temas na agenda publica), e efeitos
institucionais (exercendo representacdo politica e/ou atuando em
programas sociais e governamentais)? E possivel identificarmos
relacfes entre determinados padrdes associativos — propdsitos, recursos,
liderancas, repertdrios — e efeitos democraticos?
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CAPITULO Il — ASSOCIATIVISMO, MOVIMENTOS SOCIAIS E
ESTUDOS SOBRE DEFICIENCIA

Na historia brasileira hd o registro de instituicGes criadas pelo
Estado e voltadas ao amparo de pessoas com deficiéncia ainda durante o
periodo imperial no século XIX como, por exemplo, o Imperial Instituto
de Meninos Cegos, Imperial Instituto dos Surdos-Mudos (atual Instituto
de Educacdo de Surdos — INES), coldnias e instituicdes psiquiatricas.
Essas organizagfes acompanharam um movimento mundial pautado
numa visdo higienista, que visava retirar as pessoas com deficiéncia do
convivio social, tendo finalidades essencialmente assistencialistas,
voltadas “a corre¢do e ao escamoteamento da deficiéncia, que pouco
valorizava a autonomia e a dignidade das pessoas com deficiéncia
enquanto sujeito de direitos” (BRASIL, 2012, p. 16). Nas primeiras
décadas do século XX, j& no Brasil Republica, a sociedade civil também
organizou as proprias iniciativas, como as Sociedades Pestalozzi
(década de 1920) e as Associagdes de Pais e Amigos dos Excepcionais
(década de 1950) — voltadas a assisténcia de pessoas com deficiéncia
intelectual; e centros de reabilitagdo, como Associacdo Brasileira
Beneficente de Reabilitacdo (ABBR) (década de 1950) — voltada as
pessoas atingidas pela poliomielite (LANNA JUNIOR, 2010).

Em paises europeus e nos Estados Unidos, o movimento de luta
pelos direitos das pessoas com deficiéncia iniciou com a volta dos ex-
combatentes que ficaram mutilados durante a Segunda Guerra Mundial
(CRESPO, 2009) e da Guerra do Vietnd (PEREIRA, 2008), recebendo
importante impulso com os movimentos de luta pelos direitos civis a
partir da década de 1960. Tiveram papel fundamental nesse processo, as
organizac¢des formadas por pessoas com deficiéncia, diferentemente das
tradicionais instituicdes e organizagdes para as pessoas com deficiéncia
(DINIZ, 2007). No Brasil também foram surgindo diversas associacdes
lideradas por pessoas com deficiéncia nesse mesmo periodo. De acordo
com Lanna Junior (2010), inicialmente as associagdes foram formadas
visando auxilio multuo e sobrevivéncia, sem objetivos politicos
definidos. Os grupos de pessoas com deficiéncia que se organizaram
nesse periodo foram os cegos, surdos e deficientes fisicos, que ja antes
da década de 1970 estavam reunidos em organizacfes cuja abrangéncia
em geral ndo ultrapassava os limites do bairro ou do municipio, sendo
sua organizacdo de base informal, sem estatuto ou sede. Foram essas as
organizagdes que “constituiram 0 embrido das iniciativas de cunho
politico que surgiriam no Brasil, sobretudo durante a década de 1970~
(idem, p. 30). Um exemplo nesse sentido é a articulacdo dos surdos na
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criacdo de associagdes pelo Sul do Brasil, conforme estudo de Schmitt
(2008).

Um fator que contribuiu significativamente para que o
movimento das pessoas com deficiéncia se formasse no Brasil foi o
surgimento de associagcdes formadas e geridas pelas pessoas com
deficiéncia que se colocavam contréarias as associagfes que prestavam
algum tipo de servico a estas pessoas (estimulando a autonomia e
criticando praticas essencialmente assistencialistas/caridade). Nesses
espacos, foi possivel o compartilhamento e reconhecimento de
dificuldades comuns que levaram essas pessoas a debaterem acerca de
suas situacdes, motivando agdes politicas reivindicando seus direitos
humanos (LANNA JUNIOR, 2010; CRESPO, 2009; BECK, 2007). A
conjuntura politica da época propiciou que o desejo de protagonismo
das pessoas com deficiéncia e sua busca de transformagéo da sociedade
ganhasse espaco na esfera publica: estava em curso o processo de
redemocratizacdo brasileira, onde movimentos sociais de diversas areas
ressurgiam apds longo silenciamento sob o regime militar; e a
Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU) havia promulgado, ainda em
1976, que o ano de 1981 seria 0 Ano Internacional das Pessoas
Deficientes (AIPD), com 0 tema “Participacdo Plena e Igualdade”. O
AIPD possibilitou que as pessoas com deficiéncia estivessem no centro
das discussdes, adquirindo assim grande visibilidade (LANNA
JUNIOR, 2010).

Mobilizando-se nacionalmente, as organizac¢Ges de cegos, surdos,
deficientes fisicos e hansenianos formaram a Coalizdo Pré-Federagdo
Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes em 1979. Essa coalizéo
organizou 0 1° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes
em 1980; o 2° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes
em 1981 e o 3° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes
em 1983. No entanto, logo as entidades reconheceram as demandas
especificas de cada tipo de deficiéncia, sendo a Coalizdo incapaz de
reunir essas reivindicacbes de modo apropriado em uma plataforma
Unica. Optaram entdo por um arranjo politico que visou fortalecer cada
grupo nas suas especificidades, criando federa¢Ges nacionais por tipo de
deficiéncia™, deixando a coalizao de existir (LANNA JUNIOR, 2010, p.

" Lanna Janior (2010) destaca as seguintes organizacdes nacionais que se
formaram: Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase
(Morhan), criado em 1981; Organizac¢do Nacional das Entidades de Deficientes
Fisicos (Onedef) criada em 1984; Movimento de Vida Independente — Brasil,
instalado no Brasil no final da década de 1980. Os movimentos que tem tido
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15). Esse rearranjo possibilitou que o debate nos aspectos conceituais
avancasse e gque novas atitudes em relagdo as pessoas com deficiéncia
fossem possiveis. Tratava-se de demandar “rampa, a guia rebaixada ou o
reconhecimento da Lingua Brasileira de Sinais (Libras) como uma
lingua oficial, mas, principalmente, de elaborar os conceitos que
embasariam o discurso sobre esses direitos”. (Idem, p. 16).

Mobilizadas nacionalmente, as pessoas com deficiéncia
participaram ativamente nos debates da Assembleia Nacional
Constituinte, sendo que os “assuntos relacionados a esse grupo foram
tratados na Subcomissdo dos Negros, Populagdes Indigenas, Pessoas
Deficientes e Minorias, subordinada a Comissdo Tematica da Ordem
Social” (idem, p. 65). Com a Constituicdo de 1988 os assuntos
referentes as deficiéncias foram inseridos no marco legal de forma
abrangente e transversal (BRASIL, 2012, p. 17), sendo editadas desde
entdo, diversas normas regulamentadoras sobre os direitos das pessoas
com deficiéncia. O tema dos direitos das pessoas com deficiéncia entrou
na agenda politica nacional a partir da acdo de setores da sociedade civil
organizada, refletindo processos similares aos das areas da assisténcia e
salde.

No ambito institucional, foi criada a Coordenadoria Nacional
para a Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE) em
1986 — promovida a Subsecretaria Nacional de Promocéo dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia em 2009, e elevada a Secretaria Nacional de
Promogdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia no ano de 2010,
sendo essa secretaria responsavel por elaborar projetos, programas e
planos que propiciam a implantacdo da Politica Nacional para a
Integracdo das Pessoas Portadoras de Deficiéncia, politica essa criada
em 1989. Em 1987, foi criado o Conselho Consultivo da CORDE,
conselho este que passou a ser o Conselho Nacional dos Direitos da
Pessoa Portadora de Deficiéncia em 1999 e atualmente Conselho
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE).

conflitos significativos sdo o dos surdos e dos cegos: a Federacdo Nacional de
Educacdo e Integracdo dos Surdos (Feneis) foi criada em 1987 (formada por
pessoas surdas), em contraposicdo a Federacdo Nacional de Educacdo e
Integracdo do Deficiente Auditivo (Feneida) criada em 1978 por profissionais
ouvintes. No campo dos cegos, disputavam legitimidade o Conselho Brasileiro
para o Bem-Estar dos Cegos (CBEC), criado em 1954 e a Federacdo Brasileira
de Entidades de e para Cegos (Febec), criada em 1984. Em 1988, a Unido
Brasileira de Cegos (UBC) entra na cena para tentar unificar as duas entidades.
Em 2008, a UBC e a Febec se extinguiram e se unificaram na criacdo da
Organizacdo Nacional dos Cegos do Brasil (ONCB).
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Designado como o d6rgdo superior de deliberacdo coletiva, 0 CONADE
tem por funcdo garantir que a Politica Nacional de Integracio da Pessoa
com Deficiéncia seja implantada. A partir da atuacdo do CONADE,
foram criados os Conselhos Estaduais e Municipais de Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, bem como foi possibilitada a realizacdo das
Conferéncias Nacionais dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia a partir
de 2006 (CONADE, 2014), totalizando até o momento, quatro
conferéncias nacionais na area™.

Novas condicOes e temas sdo incorporados a luta dos direitos da
pessoa com deficiéncia por meio do Decreto 5.296/04, conhecido como
Decreto da Acessibilidade (LANNA JUNIOR, 2010), implicando, por
exemplo, na entrada de novos atores, como associacdes de doengas
raras, de nanismo, ostomizados, etc. (BARBOSA e PORTUGAL, 2018).

No ano de 2008, o Estado brasileiro aprovou a Convengéo sobre
os Direitos da Pessoa com Deficiéncia da ONU por meio do Decreto
Legislativo n® 186, e em 2009, promulgou a Convengdo, por meio do
Decreto n° 6.949 de 25 de agosto de 2009, com equivaléncia de emenda
constitucional. Sendo o Brasil signatario da Convengéo, ficou “evidente
a necessidade de revisar o marco juridico nacional e adequa-lo aos
principios consagrados nesse importante documento de garantia de
direitos” (BRASIL, 2012, p. 20). Em decorréncia disso, foi necessaria a
revisdo, atualizacdo e padronizagdo da legislacdo num todo no que se
refere aos direitos da pessoa com deficiéncia, sendo produto desse
trabalho, a Lei N° 13.146, de 06 de Julho de 2015, Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (LBI) que entrou em vigéncia em
janeiro de 2016. Essa lei visa “assegurar ¢ promover, em condi¢fes de
igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por
pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania”
(BRASIL, 2015).

2 A | Conferéncia Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, com o
tema “Acessibilidade vocé também tem compromisso”, foi realizada em maio
de 2006. A 1l Conferéncia Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
com o tema “Inclusdo, Participacdo e Desenvolvimento — Um novo jeito de
avancgar”, foi realizada em dezembro de 2008. A III Conferéncia Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, com o tema “Um olhar através da
Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU: Novas
perspectivas e desafios” foi realizada em dezembro de 2012 (Brasil, 2012). Por
fim, a IV Conferéncia Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, com o
tema “Os Desafios na Implementagdo da Politica da Pessoa com Deficiéncia: a
Transversalidade como Radicalidade dos Direitos Humanos”, foi realizada em
abril de 2016.
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Voltando ao movimento politico das pessoas com deficiéncia que
se configurou no Brasil, é perceptivel que o mesmo é multifacetado em
virtude das diversas deficiéncias que existem. De acordo com Borges
(2018, p. 36), ao tratar do tema deficiéncia no Brasil, observa-se um
movimento dindmico, com o registro de associagdes de e para pessoas
com deficiéncia, e de individuos que atuam em instituicGes publicas em
diferentes poderes institucionais, manifestando-se nesse movimento,
disputas e conflitos politicos, conceituais e ideolégicos. Nesse sentido,
destaca-se especialmente a atua¢do do movimento dos surdos que, de
acordo com Garcia (2015), vem produzindo novos discursos, novas
subjetivagdes e uma forte “critica ao discurso hegemdnico no qual a
deficiéncia € vista pela Gtica da normalizagdo humana” (p. 2), sendo a
lingua importante marcador de territorios e disputas acerca da inclusdo
social dos surdos.

Conforme Borges (2018), o perfil de cada organizacéo é definido
inicialmente, pelas “barreiras que seus representantes enfrentam (ou,
mais precisamente, que 0s corpos fisicos de seus representantes
enfrentam), as quais podem ser, pelo menos, de ordem arquitetonica,
comunicacional e atitudinal” (p. 36). Pelo fato de as entidades se
organizarem, inicialmente, segundo o tipo de deficiéncia, as suas
prioridades no campo das politicas publicas sdo estabelecidas alinhadas
a essas diferencas e especificidades. Além disso, Borges (idem) ressalta
que existem grupos que “se concentram na prote¢do e integragdo, e
outros, no discurso e nas préticas da inclusio plena™’ (p. 40).

Os discursos sobre deficiéncia relacionam-se aos modelos de
deficiéncia'®. Albrecht, Seelman & Bury (2001) afirmam que nos
Estudos sobre Deficiéncia'®, as “guerras cientificas” sio caracterizadas

O autor salienta que “Entidades inclusivistas podem ser compreendidas como
aquelas que defendem a inclusdo plena e irrestrita, com a participagdo das
pessoas com deficiéncia em todos os espacos da sociedade, sem nenhuma
restricdo de atuacdo, sendo, estas, instituigdes com grande protagonismo dos
proprios sujeitos. Integralistas sdo aquelas instituicbes que defendem espacos
especificos para pessoas com deficiéncia, com atendimentos especializados e
forte participacdo das familias e de voluntarios, como um caminho transitério a
ﬁarticipag:ﬁo plena” (2018, p. 42). ) S
Conforme Mello e Nuernberg (2012), as discussdes sobre deficiéncia na
academia tiveram como precursores alguns ativistas atuantes nos movimentos
sociais pelos direitos das pessoas com deficiéncia, consolidando os Estudos
sobre Deficiéncia como um projeto politico-académico.
> Mello, Block e Nuernberg (2014) destacam que nos Estudos sobre
Deficiéncia no Brasil muitas vezes ndo é realizada a distingdo entre doengas e
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pelos abismos observados entre as intervencdes de reabilitacdo
tradicionais baseadas no modelo médico, as ciéncias de reabilitacéo,
com foco na aplicacdo de tecnologia e engenharia para melhorar a
acessibilidade e o ambiente construido, as ciéncias sociais e
humanidades, e os experiencialistas que encontram validade somente na
experiéncia subjetiva da deficiéncia (p. 4). Carol Thomas (2007) destaca
que os dois principais paradigmas socioldgicos de interpretacdo da
deficiéncia como um fendmeno social sdo os estudos sobre deficiéncia,
que analisam a deficiéncia como opressédo social (o capacitismo® sendo
colocado no mesmo patamar de outras formas de opressdo social, como
0 sexismo, o racismo, a homofobia e envelhecimento) tendo como
expoente 0 modelo social da deficiéncia; e o paradigma da sociologia
médica, que analisa a deficiéncia sob a lente do desvio social, versando
sobre as respostas sociais frente as pessoas com doengas crbnicas ou
“incapacitadas” e a experiéncia social de viver com corpos
estigmatizados. Por sua vez, Shakespeare e Watson (2015) sugerem que
é necessdria uma abordagem que considere tanto a interagdo entre 0s
fatores bioldgicos de cada pessoa e o contexto social, devendo ser
considerados os fatores individuais e estruturais quando se fala de
deficiéncia. Como uma forma complementar aos modelos biomédico e
social da deficiéncia, surge 0 modelo biopsicossocial da deficiéncia que
considera a deficiéncia além dos aspectos individuais e fisicos, tomando
em conta também o0s aspectos sociais, econdmicos e ambientais,
encontrando-se essa concepgdo expressa na Classificagdo Internacional
de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), publicada pela
Organizacdo Mundial da Salde (OMS) em 2001 (FARIAS e
BUCHALA, 2005).

Nesse sentido, observa-se que no campo de estudos sobre
deficiéncia os debates se estruturam, principalmente, em torno de dois
paradigmas: o modelo médico da deficiéncia e o modelo social da
deficiéncia, os quais se refletem nas perspectivas que as associacfes e
movimentos vao adotar na sua atuagdo, mas também no Estado e
governos, quando da realizacdo de politicas e formulacao de legislacdes.

deficiéncia. Os autores destacam que ha importante “diferenga entre disability
research (baseado em principios biomédicos, psicolégicos e educacionais) e
disability studies research (baseado em uma concepgao sociocultural)” (p. 105).
16 Segundo Mello (2016, p. 3266) o capacitismo materializa-se “através de
atitudes preconceituosas que hierarquizam sujeitos em funcéo da adequacédo de
seus corpos a um ideal de beleza e capacidade funcional. Com base no
capacitismo discriminam-se pessoas com deficiéncia”.
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A ocupacdo, pelas entidades, de espacos como os conselhos de direitos
da pessoa com deficiéncia, a Camara dos deputados e organismos da
ONU da area de direitos humanos, sdo formas de legitimar lutas e
discursos sobre deficiéncia (BORGES, 2018).
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CAPITULO Il — ASSOCIATIVISMO DE PESSOAS COM
DEFICIENCIA NO ESTADO DE SANTA CATARINA

O associativismo de defesa dos direitos da pessoa com
deficiéncia € costumeiramente analisado pela perspectiva das
associagdes de pessoas com deficiéncia e das associagdes para pessoas
com deficiéncia, implicando essas marcagdes em diferentes repertorios
de atuacio e disputas no campo (BORGES, 2018; LANNA JUNIOR,
2010; CRESPO, 2009). No decorrer deste capitulo discutem-se os dados
do mapeamento de associagdes estaduais de pessoas com deficiéncia do
estado de Santa Catarina, buscando observar se essa diferenciagdo
também se repete nas associagdes em estudo, e quais sdo os efeitos da
atuacdo dessas associa¢fes no plano individual, esfera publica e esfera
politico-institucional.

O mapeamento das associa¢fes de atuagdo estadual foi realizado
a partir de bancos de dados disponiveis no Nucleo de Pesquisa em
Movimentos Sociais — NPMS/UFSC, como o banco de dados da
pesquisa “Impactos democraticos do associativismo: dimensdes
individuais, politicas e sociais”, de Liichmann (2013, 2014)" e o
Trabalho de Concluséo de Curso em Ciéncias Sociais, sobre o0 Conselho
Municipal de Defesa de Direitos da Pessoa com Deficiéncia de
Florianépolis, de Schaefer (2016). Também foram consultados os
relatérios anuais da Comissdo de Defesa de Direitos da Pessoa com
Deficiéncia da Assembleia Legislativa de Santa Catarina (ALESC);
realizada pesquisa na internet com o descritor “associa¢do pessoas com
deficiéncia Santa Catarina”; consulta ao site do Conselho Estadual de
Direitos da Pessoa com Deficiéncia de SC (CONEDE); sites de
associacbes™® e paginas oficiais das associacdes no Facebook. Foram
identificadas 25 associacdes™ e federacdes de atuagdo estadual em Santa
Catarina, nas cinco dareas: deficiéncia auditiva, deficiéncia fisica,

" Os dados dessa pesquisa sdo discutidos em LUCHMANN, SCHAEFER e
NICOLETTI, 2017.

18 A pesquisa nos sites das associacdes levou & técnica bola de neve, pois muitas
das associagdes citam em suas paginas outras associacdes com as quais mantém
algum tipo de contato, o que foi importante para mapear um ndmero maior de
associagoes.

9 Ver Apéndice A. Esse é o nimero de associacdes estaduais mapeadas
especialmente pela atuagdo em espagos como os conselhos gestores e Comisséo
de Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da ALESC, néo significando
gue ndo existam outras mais de atuacdo estadual.
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deficiéncia intelectual, deficiéncia visual e doencas (raras e cronicas).
No mapeamento das associagdes foram observadas as seguintes
informagdes: contatos e endereco, ano de criagdo, tipo de
deficiéncia/doenca, area de atuacdo, publico-alvo, municipio sede e
abrangéncia geografica da atuacdo, repertorios de atuacdo politica,
articulacdo em rede e recursos (financeiros, humanos, materiais).

A partir dos dados coletados foi possivel visualizar a pluralidade
do associativismo de pessoas com deficiéncia em Santa Catarina, bem
como os periodos historicos da criacdo das associacGes. A linha do
tempo abaixo ilustra esse cenario, destacando alguns eventos historicos
nacionais e internacionais na area da deficiéncia que compreendem o
periodo 1950-2018. Retomando Cohen e Rogers (1995), que pensam as
associacGes como artefatos historicos, frutos dos contextos em que estdo
inseridas, o que se busca pensar é a influéncia de eventos que ocorrem a
nivel macroestrutural (como o Ano Internacional da Deficiéncia da
ONU, a criacdo do CONADE, o Decreto da Acessibilidade de 2004, a
Promulgacédo da Convencdo da ONU sobre os direitos das pessoas com
deficiéncia) nas dindmicas sociais a nivel microestrutural, influenciando
na organizago associativa desse segmento®.

Figura 1. Linha do Tempo com anos de fundag&o das associa¢des mapeadas e
eventos historicos nacionais e mundiais — 1950 a 1999.

Lei de Diretrizes « Bases para a Educacio
Constituicso de 1988

Separacdo das lutas por dreas de deficiéncia

Ano Internacional das Pessoas Deficientes - ONU

1° Encontro Nacional de Entidades de Pess:

s s
Coalizdo Pro- c30 Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes Criagiio do CONADE

Legenda de siglas: Associagdo de Surdos da Grande Floriandpolis (ASGF) —
1955; Associacdo Catarinense para Integracdo do Cego (ACIC) — 1977;
Associacdo Regional dos Atletas com Deficiéncia (ARAD) — Década 1980;
Associacdo da Pessoa Ostomizada Regional de Floriandpolis (ARPQO) — Década
1980; Associagdo Joinvilense para Integracdo dos Deficientes Visuais
(AJIDEVI) — 1981; Associacdo dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina

% 0O surgimento de muitos conselhos municipais devido & realizacdo da |
Conferéncia Nacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia em 2006 é um
exemplo nesse sentido (CONADE, 2014; SCHAEFER, 2016).
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(AHESC) — 1984; Associacdo Florianopolitana de Deficientes Fisicos
(AFLODEF) - 1985; Associacdo Catarinense de Assisténcia ao
Mucoviscidotico (ACAM) - 1991; Federacdo Catarinense das APAES
(FEAPAES) — 1992; Associacdo de Deficientes Visuais do Oeste de Santa
Catarina (ADEVOSC) — 1993; Associacdo de Pacientes Renais de Santa
Catarina (APAR) —1997.

Fonte: Elaboragdo prépria.

Figura 2. Linha do Tempo com anos de fundagéo das associagdes mapeadas e
eventos histdricos nacionais e mundiais — 2000 a 2015

Criada a Comissdo na ALESC

2014 2016

ASCA ACBG BRASIL

Movimento Somos Todos Gigantes

Legenda de siglas: Associacdo Brasileira de Portadores de Cancer (AMUCC) —
2000; Federacédo das Entidades de Pessoas com Deficiéncia Fisica (FECEDEF)
— Década de 2000; Associagcdo Deficientes Visuais Planalto Serrano
(ADEVIPS) — Década de 2000; Federacdo Catarinense das Associacles de
Sindrome de Down (FECASD) — Década de 2000; Associacdo de Deficientes
Visuais Itajai e Regido (ADVIR) — Década de 2000; Associacdo Catarinense da
Sindrome do X-Fragil (A-X-FRA SC) — 2001; Associacdo Sul Catarinense de
Cegos (ASCC) — 2003; Associacdo Catarinense de Doencas Raras — ACDR &
ACAMU - 2004; Associacdo de Apoio aos portadores de Esclerose Mdltipla da
Grande Floriandpolis (AFLOREM) — 2004; Federacdo Catarinense de Entidades
de e para Cegos (FECEC) — 2005; Federagdo Catarinense de Desporto para
Cegos e Baixa Visdo (FECADESC) — 2006; Associacdo Catarinense de
Autismo (ASCA) — 2012; Movimento Somos Todos Gigantes (STG) — Nanismo
—2013; ACBG Brasil — Associagdo de Cancer de Boca e Garganta — 2015.
Fonte: Elaboragdo prépria.

As primeiras associacBGes criadas no estado catarinense, ainda
antes da reabertura democratica, foram associacdes ligadas a deficiéncia
auditiva (1955), visual (1977 e 1981), fisica (1985) e uma de doencas
raras (1984). Destas, em especial as associacGes de surdos e cegos
tiveram papel importante nacionalmente quando ainda era incipiente a
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articulagdo nacional das pessoas com deficiéncia, na década de 1980
(SCHMITT, 2008; LANNA JUNIOR, 2010). Durante a década de 1990,
as APAES articularam-se enquanto federacdo em SC; surge uma
associacio de doengas raras e outra associacdo de cegos. E também na
década de 1990 que é criado o CONADE. Num movimento histérico
gue acompanha a transformacéo da nocao de deficiéncia, com a insercao
de novas condicdes nessa classificacdo (vide Decreto da Acessibilidade
de 2004), observa-se a emergéncia de significativo nimero de
associacBes de doencas raras e doencas cronicas a partir do ano 2000.
Também é observada a organizacdo em federacOes estaduais das areas
de deficiéncia visual, fisica e sindrome de Down.

Ao analisar a localizacdo geografica, observou-se que as
principais associacdes estdo sediadas no eixo litoral-capital. Esse dado
leva a pensar em questdes como, por exemplo, a diferenca entre as
condicdes de participar em uma associacdo sendo habitante de zona
rural em relacdo aquela pessoa que reside em zona urbana. Outro
aspecto que podemos pensar € em relacdo ao fato de Floriandpolis
concentrar as sedes administrativas e legislativas do estado catarinense,
0 que facilita aos atores sociais acessar 0s ocupantes desses cargos para
reivindicar alguma demanda. Além da proximidade com as instituicdes
politicas em funcédo de sediar a capital, a maior concentracdo de centros
de referéncia médica em Floriandpolis certamente é fator chave, uma
vez que as deficiéncias estdo intimamente ligadas a area da satde, como
indica a literatura (THOMAS, 2007), mas também por estar fortemente
presente nas areas de atuacdo das associagdes em estudo.

As associacdes selecionadas para a realizacdo de entrevistas
foram escolhidas em funcdo da observacdo, no mapeamento prévio, de
diferencas quanto a area de deficiéncia e ou/doenca, diferentes anos de
criacdo (visando abranger diferentes periodos histc')ricos)21, nos
objetivos e fontes de financiamento. Foram selecionadas as seguintes
associacdes: Associacdo Catarinense do Mucovisciddtico (ACAM),
Associacdo Brasileira de Cancer de Boca e Garganta (ACBG Brasil),

%! Devido ao recorte histérico que visou selecionar associacdes fundadas em
diferentes décadas, ha maior presenca de associacdes de patologias em nossa
amostra. Contudo, explicitamos que evitamos confundir doencas com
deficiéncias, mas buscamos enfatizar que essas patologias geram deficiéncias
(fisicas, em geral) e que as associacOes escolhidas estdo presentes em espacos
legitimos de participacdo e representacdo, como os conselhos de direitos da
pessoa com deficiéncia e comissbes parlamentares de direitos da pessoa com
deficiéncia, o que as insere no campo da deficiéncia.
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Associacdo Catarinense de Doencas Raras (ACDR & ACAMU),
Associacdo Catarinense para Integracdo do Cego (ACIC), Associacdo
Florianopolitana de Deficientes Fisicos (AFLODEF), Associacdo dos
Hemofilicos de Santa Catarina (AHESC), Associacdo Brasileira de
Cancer (AMUCC) e Associacdo Catarinense de Autismo (ASCA)#.

As anélises das associagOes selecionadas para o estudo seguem o0s
critérios analiticos descritos no primeiro capitulo, que se debrugam
sobre os objetivos das associagdes, 0s recursos e redes, os repertorios de
atuacdo e o perfil das liderangas. Abaixo apresentamos o quadro teérico-
analitico com as variaveis e seus devidos indicadores.

Quadro 1. Quadro tedrico-analitico

Variaveis Indicadores

Objetivos Desenvolvimento pessoal

Esfera pablica

Politicas publicas - prestagdo de servigos
Representacdo institucional

Recursos e redes Pessoal, redes de engajamento, financiamento.

Repertorios Abaixo assinado, manifesto, conselhos, conferéncias,
comissdes, foruns, entrevistas na midia, prestagdo de
servigos, advocacy, semindrios cientificos.

Perfil dos | Escolaridade, habilidades, redes pessoais, trajetoria,
representantes identidade.

Fonte: Elaboragdo prépria.

Na sequéncia sdo analisadas as principais caracteristicas das oito
associacdes selecionadas para o estudo. As caracteristicas apresentadas
sdo: nome da associacao, perfil do representante entrevistado, objetivos,
area de atuacdo, atividades desenvolvidas, recursos e redes de
associacoes.

Para melhor entendimento da atuacdo dessas associacdes, 0
trabalho empirico conjugou analise de documentos, realizacdo de

22 Cumpre explicar ao leitor que na amostra também estava selecionada a
Associacdo de Surdos da Grande Floriandpolis (ASGF), tendo sido inclusive
realizado contato positivo com a associagcdo, mas que devido a contratempos e
incompatibilidade de agendas, a entrevista oficial ndo pdde ser realizada a
tempo de ser inserida no presente estudo. Reconhecemos que a auséncia de
dados empiricos sobre associages de surdos de atuacdo estadual da outro tom
ao nosso trabalho, especialmente por esse grupo apresentar algumas
especificidades e demandas por inclusdo social que diferem em relacdo as das
outras associagdes.
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entrevistas com as associacdes selecionadas e participacdo em eventos
organizados pelas associacGes em parceria com a Comissdo de Defesa
de Direitos da Pessoa com Deficiéncia da ALESC. O roteiro de
entrevista> buscou abranger o perfil dos representantes entrevistados —
compreendidas aqui como os porta-vozes, pessoas autorizadas a falar em
nome da associacao (KAUFMANN, 2013), explorando principalmente a
identificacdo com a tematica das deficiéncias e doencas e a atuacdo na
area. A segunda parte da entrevista contemplou questfes sobre a
associacdo, desde seus objetivos, areas de atuacdo, publico-alvo,
recursos, redes, atuacdo politica e social e beneficios sociais da
associagao.

Ao tratar do perfil dos representantes das associagdes
entrevistadas, cumpre fazer notar que dentre as pessoas entrevistadas,
havia profissionais que atuam no trabalho cotidiano das associagdes e
também presidentes. Dentre as oito pessoas entrevistadas, apenas um é
do género masculino e observa-se que todos sdo altamente
escolarizados, com ensino superior completo e alguns com poés-
graduacdo em areas voltadas as politicas publicas.

A atuacdo na area é motivada pela identificacdo com a temética
da deficiéncia efou doencas a partir de experiéncias pessoais,
convivéncia familiar ou da atuacdo profissional. Das pessoas que
iniciaram a atuacdo a partir da profissdo, foi possivel notar nas
entrevistas a preocupacdo com a representacdo da causa feita por
profissionais que atuam na area®. JA4 em relacdo s pessoas que
iniciaram a atuacdo decorrente de experiéncia pessoal ou convivéncia
com pessoa com deficiéncia ou doenca rara e/ou cronica na familia, as
falas mostram atores sociais que viram a necessidade pessoal de agir e
de obter mais conhecimento acerca de sua condicdo especifica, mas
também de poder contribuir com o coletivo, especialmente em termos de
possibilitar o acesso & informacéo e conhecimento sobre os direitos®.

2 \/er Apéndice B.

% «Se vocé ndo esté trabalhando com a causa, ela vai sumir. Estar numa politica
publica, profissionalmente falando, (...) permite que a gente dé voz a quem esta
engolido [em sua condicdo], que as vezes nem compreende que precisa ter
espaco em algumas esferas pra se fazer valer esses direitos. E uma forma de
contribuir também com a sociedade, fazer essa diferenca, e fazer essa
representagdo dessas pessoas”.

% Um trecho de uma entrevista ¢ ilustrativo nesse sentido: “Foi algo que me
machucou tanto, que machucou tanto ela, a minha familia, que eu pensei que
tem gente que sofre tanto ou mais por ter menos recursos, menos informacéo,
por ser negro, por ser mulher e por ai vai.. Quando tu comeca a ir pra outros
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Ou seja, no campo das associacdes analisadas, as liderancas nao
possuiam experiéncia prévia engquanto representantes, mas todos sao
altamente escolarizados, logo, dotados de recursos de fala e capital
escolar, o que facilita o exercicio da representacdo (MORRIS e
STAGGENBORG, 2004).

Nas entrevistas realizadas, indagou-se sobre as razfes para a
criacdo das associacdes, bem como sobre as pessoas e instituicdes
envolvidas na idealizagdo. As cinco associacGes de doengas raras e
cronicas surgiram a partir da iniciativa de profissionais da saude junto
com pais, familiares e pacientes®. A associacéo de cegos foi criada por
cegos e profissionais liberais como professores, advogados e
empresarios. A associagdo dos autistas foi organizada pelos pais, com
influéncia da Comissdo de Defesa de Direitos da Pessoa com
Deficiéncia da ALESC?, e a de deficientes fisicos pelas proprias
pessoas com deficiéncia fisica.

As motivacOes para a criacdo das associa¢fes vinculam-se aos
objetivos das associacdes, porém, convém destacar que no caso de
associagOes mais antigas, os objetivos foram sendo modificados com o
decorrer do tempo, adaptando-se aos novos e diferentes contextos, sendo
um exemplo nesse sentido a Associagdo Catarinense para Integracdo do
Cego (ACIC), como ilustramos com um trecho da entrevista:

“A cada tempo a gente foi tentando atuar de
acordo com a época. A habilitagdo e reabilitagio
foi muito forte até 1986, o foco era na
profissionalizacdo. lam pessoas fazer curso fora,

niveis, a gente comeca a ver que ldgico que a gente sofreu, mas a gente é
branco, numa cidade com indice de Desenvolvimento Humano (IDH) 6timo,
com dinheiro, a gente nunca passou fome, tem pessoas que estdo sofrendo muito
mais, entdo vamos fazer algo para elas.. E hoje a minha mde é presidente
voluntaria da associacdo, e sem ddvida ela se mantém viva e cada vez mais
forte, fugindo da depressdo, por causa do trabalho que ela desenvolve aqui,
porque ela vé a utilidade dela, sendo devolvida para pessoas que precisam, e
sofrendo menos do que ela sofreu”.

% Barbosa e Portugal (2018), em estudo sobre associacbes de doencas raras,
salientam que essas associagdes seriam parte de um novo modelo de ativismo
terapéutico que “faz da figura do especialista pela experiéncia como o ponto
central para a produgdo de “conhecimento (bio) médico onde sdo eles mesmos
o0s objetos, sujeitos e produtores/detentores de conhecimento” (p. 419).

7 «(...) se ndo fossem eles trazerem a ideia da criacdo, porque a ideia veio
através da Comissdo, entdo ainda estariamos desunidos com certeza”.
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de massoterapia, ou a ACIC buscava espacos na
comunidade pra colocar as pessoas a fazer
telefonia, massoterapia, era aquela coisa bem
bésica, cAmara escura, curso de correspondéncia
ou esporte. A habilitacdo e reabilitacdo a partir
dos 14 anos, comegou em 1986, e com as
criangas, com 0S pequenos, a gente comegou em
2007. Fomos nos transformando com o tempo”.

Os objetivos das associagdes sao elencados no Quadro 2, a segulir.

Quadro 2. Objetivos das associa¢des

Associacao

Objetivos

ACAM

Assegurar o direito ao tratamento, atuar em conjunto com a
politica publica, influenciando e fiscalizando.

ACBG
Brasil

Prevenir, apoiar e mobilizar a sociedade para que os portadores
de céncer de boca e garganta tenham o tratamento e a
reabilitacdo adequados.

ACDR &
ACAMU

Garantir solugdes publicas e sensibilidade do setor privado e
sociedade em geral, para os portadores de doencas raras, com a
unido de esforgos seus familiares, amigos, além de profissionais
médicos especialistas e todos 0s interessados pela causa.

ACIC

Desenvolver atividades voltadas a habilitagdo, reabilitagdo
integral, educagdo, profissionalizagdo e convivéncia, junto as
pessoas cegas ou com baixa visdo, promovendo sua cidadania e
inclusdo nos espagos sociais.

AFLODEF

Coordenar, articular e promover a readaptacdo, integragdo e
principalmente a inclusdo de pessoas com deficiéncia as
atividades normais de cidaddo brasileiro, através do
desenvolvimento de planos, programas e projetos proprios e/ou
em parceria com ONGs, entidades publicas e privadas, nas suas
diversas areas de atuagdo, incentivando e orientando todos
aqueles associados e ndo associados a vir participar das diversas
atividades da associacdo e da rede de parceiros.

AHESC

Apoiar, articular e fazer-se representar junto a organizagdes
governamentais, ndo governamentais e particulares, objetivando
a racionalizacdo dos servicos de atendimento e o
aperfeicoamento dos métodos de Assisténcia as pessoas com
Hemofilia, von Willebrand e outras desordens hemorragicas
hereditarias, ligadas a questdo clinica, laboral, moral, social,
psicoldgica, escolar, a garantia de direitos e a protecdo e a defesa
da cidadania.

AMUCC

Acdes voltadas ao advocacy, concentrando-se principalmente
em: desfazer mitos e estigmas sobre o cancer; garantir 0 acesso
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Associacéo Objetivos

do paciente ao SUS por meio de um sistema com porta de
entrada definida; garantir tempestividade ao diagnostico e
tratamento; garantir que os direitos dos portadores de céncer
sejam cumpridos; garantir acesso a novas tecnologias com vistas
a maior sobrevida livre da doenca, qualidade de vida e,
consequentemente, reducdo de custos para o sistema e garantir
a0 paciente 0 acesso a informagéo.

ASCA Promover a atualizagdo sobre as questfes que envolvem a
pessoa com espectro autista e divulgar a Lei federal n° 12.764,
de 2012, e a Lei Estadual n° 16.036, de 2013.

Fonte: Elaboracéo propria.

Observa-se que 0s objetivos das associacdes em estudo se
concentram em cinco eixos principais: informar a sociedade sobre as
deficiéncias e doencas e sobre os direitos; melhoria da qualidade de
vida; promogdo de cidadania; promocéo de inclusdo social e atuagéo nas
politicas publicas (elaboragdo, execucdo, fiscalizacdo). Além destes,
identificam-se os objetivos de incentivo a participacdo na associagdo,
desfazer mitos e estigmas, garantia de direitos, garantia de realizacédo de
diagnostico precoce e tratamento adequado, garantia ao acesso de novas
tecnologias e aproximagdo com a academia. Contudo, 0s meios para
atingir os propositos sdo diversos e dependem de recursos, contextos e
estratégias (MCADAM, MCCARTHY e ZALD, 2008).

Aos objetivos, conectam-se as areas de atuagdo e as atividades
desenvolvidas pelas associagcdes. As areas de atuacdo por associacdo
podem ser conferidas no quadro que segue.

Quadro 3. Areas de atuacéo das associacdes

Associacao Areas de atuacdo
ACAM Assisténcia social e satde.
ACBG Brasil Advocacy, Informacéo, Inclusdo, Reabilitagao.
ACDR & | Acesso ao tratamento e diagndstico precoce pela via judicial.
ACAMU
ACIC Habilitacdo, reabilitagdo, profissionalizacdo, convivéncia,
cultura, esporte, lazer e defesa de direitos.
AFLODEF Assessoria juridica, cessdo de uso de equipamentos,

credencial de estacionamento, credenciamento SUSP, estudo
socioecondmico e visitas domiciliares, esportes adaptados,
eventos, grupos de apoio, inclusdo digital, mediacdo para o
mercado de trabalho, orientacdo para compra de veiculos
adaptados, oficina de cadeira de rodas, passe interestadual,
transporte de pessoas com deficiéncia fisica.
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Associagao Areas de atuacéo
AHESC Bazar solidério, fisioterapia, hidroterapia, psicologia e servico
social.
AMUCC Assisténcia Social, Assessoria juridica, Saude, Defesa de

Direitos, Voluntariado, Projetos educativos na area de
prevencdo e deteccdo precoce do cancer, campanhas e
palestras para publico leigo e profissionais da saude e éareas
afins.

ASCA Educacdo e saude.

Fonte: Elaboracéo propria.

A atuacdo das associagfes contempla as areas de assisténcia
social, salde, educacdo, lazer, esporte, habilitacdo, reabilitagdo, inclusdo
digital, transporte, mediacdo para o mercado de trabalho, educagdo
continuada para profissionais da &rea da salde, assessoria juridica,
judicializacdo e advocacy, refletindo um leque de atuagdo extenso, que
se reflete nas atividades desenvolvidas pelas associagdes (conforme
informag6es do quadro abaixo), as quais indicam as diversas
necessidades e demandas do publico-alvo destas entidades.

Quadro 4. Atividades desenvolvidas pelas associagdes

Associacao Atividades desenvolvidas

ACAM Entrega de medicamentos, orientagdo em farmdcia, servico de
atencdo social, atencdo de fisioterapia. Reunides itinerantes de
pais, projeto Café com Doutor, atuacdo no Ministério Publico
com a Promotoria de Infancia e Juventude; Campanha Setembro
Roxo, reunies com secretarios, conselho CMDPD Florianépolis,
entrevistas na midia, participagdo em seminarios cientificos.

ACBG Grupo de Apoio a Laringectomizados, musicoterapia projeto
Brasil Cantarolar, doacdo de laringe eletronica, Campanha Julho Verde,
audiéncia publica no Senado, consulta pdblica Ministério da
Saude, advocacy, reunides com politicos, abaixo-assinado sobre
quimioterapia pela via oral, participacdo em seminarios
cientificos, entrevistas na midia, videos no Youtube, divulgacdo
de contelido em redes sociais.

ACDR & | Educagdo continuada para profissionais da salde em parceria
ACAMU com o Hospital Infantil Joana de Gusmao, divulgacdo das
doencas raras em eventos e site, reunides com politicos,
promocdo de eventos na ALESC, caminhada de conscientizacao,
manifesto sobre cancelamento do fornecimento de medicagédo,
entrevistas na midia, doagdo de roupas e cestas basicas.

ACIC Atividades visando vida autbnoma por meio da habilitacéo,
reabilitacdo, praticas  esportivas, culturais, de lazer,
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Associagao

Atividades desenvolvidas

encaminhamento ao mercado de trabalho e mundo académico,
grupos de mutua-ajuda e apoio pedagdgico. Atuacdo nos
Conselhos de Assisténcia Social, de Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (Municipal, Estadual e Nacional), da Crianga e
Adolescente, do Férum Municipal de Politicas Publicas de
Floriandpolis, Forum Municipal de Educagdo, Comisséo Direitos
da Pessoa com Deficiéncia ALESC, Participagdo em Audiéncias
Publicas, Entrevistas na midia.

AFLODEF

Servico de atencdo social, transporte para ida a escola, atividades
esportivas e atendimentos de salde (Projeto Porta a Porta),
doacdo e concessdo de equipamentos (cadeira de rodas, de banho,
banhita, andador), oficina de concerto de cadeira de rodas,
projeto de inclusdo digital, esportes, lazer, grupo de apoio,
encaminhamento ao mercado de trabalho, auxilio para passe de
transporte, assessoria juridica, reunides com politicos (executivo
e legislativo), entrevistas na midia, conselhos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia, Crianca e Adolescente, Assisténcia Social,
Forum Municipal de Politicas Publicas de Floriandpolis,
Comisséo Direitos da Pessoa com Deficiéncia ALESC.

AHESC

Servico  social, atendimento  psicolégico, fisioterapia,
hidroterapia, acolhimento social provisério (hospedagem) para
tratamento, apoio juridico-social. Conselhos de Direitos da
Pessoa com Deficiéncia e Crianga e Adolescente, F6rum
Municipal de Politicas Publicas de Floriandpolis.

AMUCC

Projetos de educacdo a distancia, capacitacdo de agentes
comunitarios de salde, Outubro Rosa. Audiéncias publicas,
conselhos estaduais: da Mulher e de Salide, conselhos municipais
de Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Florianépolis), da Mulher
(Florianépolis e Sdo José) e da Salde (Sdo Jose), OAB Cidada,
Conferéncia de Politicas para Mulheres, Reunido de Alto Nivel
das DCNT da ONU, Comissdo da Salde da ALESC, Comisséo
de Saulde e Comissdo de Seguridade Social e Familia do Senado
Federal.

ASCA

Em parceria com a Comisséo Direitos da Pessoa com Deficiéncia
ALESC realiza eventos pelo estado catarinense divulgando as
questbes referentes ao autismo. Atuacdo no CONEDE e
entrevistas na Agéncia ALESC.

Fonte: Elaboragdo prépria.

Observa-se que as atividades desenvolvidas pelas associagdes
estdo concentradas nos seguintes eixos tematicos: a) assisténcia social
(ex: realizacdo de cadastros socioecondmicos, encaminhamento para
isencdo no transporte, doacdo de cadeiras de rodas, doacao de alimentos,
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roupas, hospedagem, etc.); b) educacdo (ex: informacdo, cursos de
inclusdo digital, atendimento no contraturno escolar, cursos e palestras
para profissionais da salde, assessoria quando do ingresso em
universidades, cursos a distancia, etc.); ¢) cultural e desportiva (ex:
corais, esporte adaptado, participacdo em competicBes esportivas,
participacdo no carnaval, realizacdo de espetdculos, eventos
beneficentes, etc.); d) salde (ex: encaminhamentos para tratamentos,
reabilitacdo, habilitacdo, fornecimento de medicamentos, grupos de
apoio, etc.); e) profissional (ex: encaminhando ao mercado de trabalho,
consultorias a empresas para contratacdo de pessoas com deficiéncia); f)
juridica (ex: assessoria juridica presta informagdes sobre direitos,
dendncias junto ao Ministério Publico e também processos na justiga
para garantia do fornecimento publico de medicamentos de alto custo); e
g) politica (ex: advocacy, defesa de direitos, atuacdo em conselhos de
politicas, conferéncias, audiéncias publicas, foruns, entrevistas na midia,
etc.).

Atividades que impactam mais diretamente a vida cotidiana dos
beneficiarios, como o apoio assistencial, educacional, profissional,
fornecimento de  medicamentos, habilitacdo e reabilitagdo,
desenvolvimento de atividades culturais e de lazer, etc., sdo importantes
no referente aos aspectos de melhora da qualidade de vida, socializagao,
inclusdo social e construgdo de autonomia.

O publico-alvo das associacgdes ¢ voltado a todas as faixas etarias,
contudo, algumas associagdes atendem mais uma faixa etaria em virtude
da especificidade da area, como € o caso da Associacdo Catarinense do
Mucoviscidético (ACAM), cujo publico atendido é predominantemente
de criancas e adolescentes. Além do critério etario, observa-se, nesse
campo, a ampliacdo da nocdo de publico-alvo, uma vez que o
entendimento pode ser quanto aos beneficiarios diretos, mas também ao
pablico em geral®, em virtude da questio da divulgacdo de informacio
que é voltada para toda a populacdo. Pensando acerca do que a literatura
destaca sobre a tematizacdo de questdes comuns a humanidade na esfera
publica (HABERMAS, 1997; WARREN, 2001), a divulgacdo de
informacdes pode ser compreendida como um efeito na esfera publica.

Na perspectiva analitica de ampliacdo da compreensdo do que
seriam repertérios de atuacdo politica (ABERS, SERAFIM e
TATAGIBA, 2014; LUCHMANN, SCHAEFER e NICOLETTI, 2017),

% Uma das entrevistadas destacou: “N&o tem [pUblico-alvo]. E pra qualquer
pessoa que queira receber informacdo pra estar auxiliando, e como o objetivo é
multiplicar e esclarecer, essa é a fungdo da associacao: ser ativista da causa”.
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no campo das associacBes ora em estudo, sdo identificados os seguintes
repertdrios: realizacdo de caminhadas de conscientizagdo, divulgacao de
texto manifesto, entrevistas na midia, produgdo de videos, abaixo-
assinado, participacdo em eventos cientificos, participacdo e
representacdo institucional, reunides com politicos, advocacy e
judicializag&o.

Quanto ao contato com a midia (televisdo, radio, jornais), as
associagdes buscam a midia, mas também sdo procuradas, por exemplo,
em questdes mais pontuais, como a divulgagdo de alguma campanha,
convites para eventos beneficentes, ou em casos de denuncia sobre néo
garantia de direitos do grupo pelo qual trabalnam em prol. A relacdo
com a midia é vista pelas associacbes como de grande relevancia,
especialmente na conscientizagdo e informacdo a populagéo, além da
divulgagdo dos servicos das mesmas. Além do espago na midia
tradicional, a producdo propria de conteido é outra forma que as
associagdes encontram para a divulgacao de informag6es e do trabalho
que realizam sendo as paginas no Facebook, canais no Youtube e 0s
sites institucionais os principais canais. Informacgdes sobre eventos
(beneficentes, cientificos, politicos), direitos, noticias, manifestos e
depoimentos, sdo alguns dos exemplos de contelidos compartilhados
pelas associagdes nas redes sociais. J& nos sites, sdo encontradas
informagdes sobre a associacdo (historico, objetivos, area de atuagdo,
fotos, videos, contato), sobre a deficiéncia e/ou doenca foco de sua
atuacdo, informacdes de cunho médico, de legislagdo e direitos,
assisténcia social e servicos prestados, informacbes sobre como
colaborar com a associagdo, 0s parceiros da associagdo e também sites
Uteis. Abaixo, apresenta-se a imagem da tela inicial dos sites da
Associagdo Catarinense para Integragdo do Cego (ACIC) e da
Associagdo Brasileira de Portadores de Cancer (AMUCC) como forma
de ilustracéo.
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Figura 3. Site da Associagio Catarinense para Integrago do Cego (ACIC)®
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Figura 4. Site da Associacao Brasileira de Portadores de Cancer (AMUCC)®
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Fonte: site institucional da AMUCC, 11/06/2019.

Com a visibilidade na internet, por meio de redes sociais e sites
institucionais, o alcance da atuacdo das associagdes é ampliado para
além da escala local do estado catarinense e do publico-alvo atendido
diretamente, pois qualquer pessoa com acesso a internet tem a
possibilidade de acessar essas paginas e obter informagoes.

A producdo de conhecimento cientifico sobre os diferentes tipos
de deficiéncia é fundamental na construcdo dos discursos dos diferentes
modelos de deficiéncia (CRESPO, 2009; DINIZ, 2007, OLIVER e

# < https://acic.org.br/> Acesso em 15/05/2019.
%0 < http://www.amucc.org.br/portal/>. Acesso em 11/06/2019.


https://acic.org.br/
http://www.amucc.org.br/portal/
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BARNES, 1998), mas também dados de estudos auxiliam na criacdo de
politicas puablicas. Observou-se que ha relacdo entre associagcdes de
pessoas com deficiéncia de Santa Catarina e o campo de produgdo do
saber cientifico (ex: universidades, institutos de pesquisa), por meio da
participacdo em eventos académico-cientificos do campo de pesquisa da
deficiéncia ou doengca na qual se inserem. Uma das entrevistadas
destacou a aproximagdo com a academia como estratégia de atuagdo da
associagdo:

“nds buscamos nos aproximar da academia e
comecar a influenciar também através de
publicagdes académicas, fazendo as duas pontas,
para que através desses dados possamos
influenciar as politicas publicas, porque assim
diretamente iremos fortalecer os nossos pedidos e
as nossas argumentacoes. A gente quer que essa
credibilidade seja  fortalecida através da
legitimacao da universidade”.

Eventos organizados por universidades e associacdes cientificas
sobre os temas da educacao inclusiva, tecnologias assistivas, avangos na
producdo de medicamentos, etc. (ex: Congresso Brasileiro de Fibrose
Cistica, Gestdo da Diversidade nas Organizacdes), sdo exemplos de
alguns eventos dos quais as associacdes participam. Além disso, a
interacdo entre associacles e academia se estende também para a
realizacdo de estdgios, principalmente de alunos de cursos de
fisioterapia, educacdo fisica e psicologia.

Voltada as instituicfes politicas em si, identifica-se a participacdo
e representagdo institucional em conselhos municipais, estaduais e
nacionais de direitos da pessoa com deficiéncia, da mulher, da
assisténcia social, da crianca e do adolescente e da salde; participacédo
em conferéncias de direitos da pessoa com deficiéncia e da salde;
atuacdo junto a Comissdo de Defesa de Direitos da Pessoa com
Deficiéncia da ALESC; participagdo em féruns como o Férum
Municipal de Politicas Pablicas de Florianopolis e o Forum Municipal
de Educacdo de Floriandpolis; consulta publica; participacdo em
audiéncias publicas como a promovida pela Comissdo de Assuntos
Sociais (CAS) do Senado (2018), que discutiu a distribuicdo gratuita de
laringe eletronica pelo Sistema Unico de Sadde (SUS) e participacio da
delegacdo brasileira na Reunido de Alto Nivel das Doencas Cronicas
Né&o Transmissiveis (DCNT) na ONU (2011). A atuagao nesses espacos
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atesta a historica atuacdo desse segmento nesses espacos de deliberacdo
(BORGES, 2018; LANNA JUNIOR, 2010; CRESPO, 2009).

Também a realizacdo de reuniGes com politicos — sejam eles do
poder executivo, como secretarios de pastas, ou do legislativo, como
vereadores, deputados e senadores-, € uma estratégia que algumas
associagdes utilizam em questdes pontuais, como para 0 caso de
renovagdo da certificacdo de utilidade publica da associacdo, ou a
reivindicacdo de algum medicamento em falta no SUS, mas para outras
associagdes, como € o caso da ACBG Brasil, o contato com os politicos
é frequente devido aos objetivos voltados ao advocacy. A atuagdo nesses
espacos demanda tempo, recursos financeiros (para deslocamento, por
exemplo), mas também requer pessoas preparadas para atuar nesses
ambitos, pois é necessario o dominio da linguagem, do conhecimento e
entendimento acerca de como funciona o processo politico (negociacgéo,
sugestdo, elaboracdo e aprovacdo de leis e de politicas publicas)®
(GURZA LAVALLE; HOUTZAGER; CASTELLO, 2006; WARREN,
2001).

Observando que em diversos momentos estas associages
utilizam repertdrios semelhantes, como a atuagcdo em conselhos de
direitos da pessoa com deficiéncia, e a atuagdo junto a Comissdo de
Defesa de Direitos da Pessoa com eficiéncia da ALESC, indaga-se como
a atuagdo das associacBes estd conectada com as instituicdes de
representacdo politica. Em relagcdo a Comissdo de Defesa de Direitos da
Pessoa com eficiéncia da ALESC, constatou-se que a proposta da
referida Comissdo € manter um didlogo com as associacdes desse
segmento, e que ha parlamentares que defendem proposicdes com
relacdo a deficiéncia possibilitando assim a aproximacdo entre
associacdes e parlamento (SANTA CATARINA, 2012).

Outro tipo de repertério, voltado mais especificamente ao
momento da efetivacdo das politicas pablicas e dos direitos das pessoas
com deficiéncia, é a atuacdo junto ao poder judiciario. De acordo com

% Uma das entrevistadas afirmou que a atuacéo da associag&o na esfera politica
da-se principalmente pelos profissionais da mesma, mas que incentivam as
familias a assumirem também funcGes de representagdo: “a gente sugere que 0s
pais também participem desses conselhos municipais, porque como é uma
abrangéncia estadual, que cada grupo familiar participe no seu municipio, mas a
gente também entende que as discussdes num férum desses sdo complexas, e
demanda tempo, preparo, conhecimento e, talvez a fala no conselho ndo facga
com que o pai se sinta contemplado. Ja teve mée que foi e disse que nao
entendeu as falas e ndo entendeu o porque de estar ali. Cobrar algo que a pessoa
ndo consegue, ¢ muito complicado”.
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Passos e Costa (2018), a judicializacdo ocorre quando as pessoas
recorrem ao poder judiciario para que os direitos que entendem estar
sendo violados sejam garantidos. Nas associagfes estudadas, quatro
possuem servico de assessoria juridica, que visa prestar esclarecimentos
para evitar que casos que ndo tenham necessidade de serem
judicializados, sejam levados a judicializacdo, evitando assim o
congestionamento do poder judiciario®. No entanto, existem casos em
gue a via judicial é a Unica que possibilita a garantia dos direitos do
grupo pelo qual as associagOes trabalham em prol. Nesse sentido, uma
associacdo de doencas raras, devido a especificidade de seu publico-
alvo, atua entrando com ag¢des na justica, prestando esse servigo também
para outra associacao de doencas raras. De acordo com a entrevistada:

“Na verdade esse acesso ao medicamento é por
meio de acdo judicial. NOs somos contra a
judicializacdo. Totalmente contra. Acho que
ninguém ¢ a favor da judicializacdo. Mas a partir
do momento que o Estado, que teu pais nédo
assume um tratamento que leva o paciente a obito,
se existe uma instituicdo que da apoio ao paciente,
essa instituicdo, como a nossa, vai até o final, ndo
importa, doa a quem doer, ndo importa quem vai
pagar, mas é um direito. Nosso trabalho é brigar
pelos pacientes. A maioria é muito humilde e eles
ja entram de cabeca baixa, ndo sabem se impor, se
posicionar. Se eles estiverem dentro de uma
associacdo, eles estdo totalmente amparados. E
esse é nosso trabalho, amparar as familias”.

% Nesse sentido, uma das entrevistadas destaca: “nosso objetivo na orientacdo
juridica é ampliar o nivel de informacéo para que a pessoa que venha aqui, com
a qualidade da informacdo que ela recebe, ela possa multiplicar, se tornar
multiplicadora. Ja que o acesso a informacgdo é restrito, ou por falta de
conhecimento, por falta de acesso ou por falta de interpretacdo, e ai essa é a
funcdo da associacdo: esclarecer e multiplicar a informagdo com qualidade.
Porque outro questionamento que a gente faz, muitas propagandas séo lancadas,
muitas pessoas falam sobre os direitos, mas falam de forma vaga. Que a pessoa
de alguma forma recebe, mas ndo sabe como ter acesso a esse direito e onde
buscar. E sdo super simples, muitos deles sdo via administrativa, sem
necessidade de um advogado pra estar representando, a propria pessoa pode
fazer isso, mas elas ndo sdo esclarecidas”.
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Nesse sentido, adentra-se no complexo problema da
judicializacdo de politicas sociais (nesse caso, da judicializacdo da
salide), pois a0 mesmo tempo em que os cidaddos buscam a efetivacdo
de seus direitos pela via judicial, o Poder Judiciario é acusado de
indiferenca quanto aos limites orcamentarios da administracdo publica
(BARROSO, 2007). Além disso, 0 aumento da interferéncia do controle
judicial para protecéo e defesa dos direitos de cidadania remete também
aos conflitos entre os poderes judiciario, executivo e legislativo
(PASSOS e COSTA, 2018).

O Ministério Publico do Estado de Santa Catarina (MP/SC)
também é acessado pelas associagcBes em situagdes de descumprimento
da legislacao, por meio da realiza¢do de dentincias. O Ministério Publico
tem, dentre suas &reas de atuacdo, uma voltada especificamente aos
direitos da pessoa com deficiéncia®, exercendo o MP importante papel
junto & sociedade quanto a divulgagdo de informacgdes quanto aos
direitos dessa populacao.

Conforme a literatura aponta (MCADAM, MCCARTHY e
ZALD, 2008) e como foi possivel observar nas falas nas entrevistas, 0s
repertérios de atuacao estdo conectados aos recursos que as associagdes
dispdbem. Convém destacar que se inserem nesse aspecto 0S recursos
materiais, financeiros, humanos e redes constituidas.

Quanto a estrutura organizacional das associacoes, por forca de
lei o corpo diretivo deve ser ndo remunerado, podendo ser constituido
por pessoas com deficiéncia e/ou doengas e seus familiares. Ja o quadro
de pessoal contratado pelas associacGes e que trabalha diariamente nas
mesmas € variado, dependendo da necessidade e da capacidade
financeira para a remuneracdo salarial dessas pessoas. No geral, os
profissionais contratados sdo para o setor administrativo, assistentes
sociais, psicologas (os), professores e advogadas (0s). Para algumas
associacgdes, 0s convénios com Prefeituras e a Fundacdo Catarinense de
Educacdo Especial (FCEE), sdo fundamentais para a manutencdo do
quadro de pessoal, seja pela cedéncia de profissionais ou pelos recursos
financeiros para que a associacdo possa paga-los.

Questdo que perpassa a atuacdo de associacbes é a do
voluntariado (LANDIM e SCALON, 2000). No campo em estudo, 0
voluntariado foi apontado como essencial para a manutencdo da
entidade em apenas duas associacdes, nas demais o voluntariado é visto
como importante para a realizacdo de acbes pontuais, pois ha a

¥ Ver éreas de atuagdo do MP/SC: <https://www.mpsc.mp.br/areas-de-
atuacao/pessoas-com-deficiencia>. Acesso em 16/05/2019.


https://www.mpsc.mp.br/areas-de-atuacao/pessoas-com-deficiencia
https://www.mpsc.mp.br/areas-de-atuacao/pessoas-com-deficiencia
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compreensdo de que para o bom funcionamento da associacéo, faz-se
necessario manter um quadro de pessoal contratado, o que possibilita
maior estabilidade ao trabalho da associagdo. Falas como “ninguém vive
de luz” e “a associagdo coloca-se contra 0 voluntariado para tocar o
trabalho cotidiano” sdo expressdes criticas ao voluntariado enquanto
base de sustentagdo de uma associagdo que realiza o tipo de trabalho que
as associagdes estaduais de direitos das pessoas com deficiéncia
desenvolvem, o qual demanda que as pessoas estejam inteiramente a
disposicdo da associacdo, e também entendem que sem uma
contrapartida financeira o comprometimento das pessoas seria menor.
Uma das dificuldades que as associacbes que dependem mais de
voluntariado enfrentam foi apontada no relato que segue:

“a maioria das pessoas que vem, ja estdo
aposentadas, elas tem mais tempo, mas pelo
simples fato de elas se aposentarem, elas também
guerem uma vida mais leve. Entdo participa quem
realmente esta engajado na causa, tem algum
propdsito. Quando tem de mudar a diretoria, as
vezes se torna bem dificil, até porque tem de ser
pessoas que conhecam realmente, eu nNdo pPosso
colocar membros de diretoria s6 pra cumprir 0
estatuto, € bem importante essa composi¢ao”.

Nesse sentido, por serem associagdes de atuacdo estadual, com
uma estrutura mais robusta e consolidada, com importante atuagdo na
prestacdo de servicos, subsidiando politicas publicas, a forte
profissionaliza¢do é uma caracteristica dessas associagdes.

Em estudo realizado sobre as redes e parcerias estabelecidas pelo
associativismo de Floriandpolis, Viana (2004) constatou que na pratica
das associagdes essas formas de articulagdo estdo entrelagadas. A autora
estabeleceu tipos ideais de parcerias e redes, as horizontalizadas® (que
visam consolidar reivindicacdes e objetivos) e as verticalizadas® (que
visam beneficios e recursos financeiros e humanos) e ao indagar quais
tipos de parcerias e redes estabeleciam, averiguou que 0 associativismo

% Redes e parcerias com outras associacdes, 6rgios sociais, federacées, visando
promover trocas de experiéncias e participacdo conjunta em reivindicagdes,
foruns, palestras, estabelecer projetos em comum (VIANA, 2004, p. 118).

% “Redes e parcerias com empresas privadas, orgdos publicos e/ou partidos
politicos, onde as associagdes ndo dispdem do mesmo peso politico de decisdo”
(VIANA, 2004, p. 118).
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florianopolitano tem um perfil de parcerias horizontalizadas e
verticalizadas, estando a predominancia de um ou outro tipo ligado ao
tipo de associativismo e ao historico de cada area. No bloco de
associagdes classificadas como “identitario ou novo associativismo”,
dentre as quais figuram associagdes de defesa de direitos humanos, as
redes e parcerias horizontalizadas foram as mais recorrentes. Também
guanto aos objetivos para o estabelecimento dessas redes e parcerias, a
autora afirma que “as associagdes civis sem fins lucrativos utilizam-se
de articulagOes e parcerias inter-organizacionais com diversos objetivos
como: alcangar objetivos comuns, trocar experiéncias e obter recursos”
(VIANA, 2004, p. 125). Em nosso campo de investigacdo — associagdes
de defesa de direitos da pessoa com deficiéncia-; observa-se que as
redes e parcerias sdo tanto horizontalizadas quanto verticalizadas, com
notavel relacdo com o Estado enquanto importante fonte de recursos,
sejam financeiros ou humanos.

Quanto aos recursos financeiros, as associagdes que possuem as
titulacBes e certificacOes de utilidade e interesse publico estdo aptas a
firmar parcerias e convénios a fim de receber recursos publicos para a
realizacdo de seus servigcos, além de angariarem recursos via incentivo
fiscal. No entanto, para serem contempladas com esses recursos, existem
editais nos quais as associagfes precisam submeter propostas e
concorrer com outras associacdes da area. Uma tensdo nesse sentido foi
levantada em uma entrevista, sugerindo que o contato com politicos
facilitaria 0 acesso aos recursos governamentais:

“A nossa associacdo ndo é apadrinhada, vamos
dizer assim, porque a gente sabe que tem
associacfes que sdo meio que apadrinhadas, e
acaba sendo mais facil, ndo é julgamento nem
nada, é dificil manter uma entidade e a diretoria
usa do que tem pra auxiliar, mas a gente ndo tem
contato direto com politicos”.

Os recursos das associagdes sdo oriundos dos setores publico e
privado, sendo que algumas associagdes recebem mais recursos publicos
e outras recebem mais recursos do setor privado. Duas associagdes
informaram que estdo em processo de aprendizado sobre como
funcionam as sele¢Ges para ser contemplada com convénios e parcerias,
ja outra associacdo ndo busca recursos de fontes publicas, afirmando que
“deveria, mas ndo [buscamos]. D4 muita incomodacdo”, deixando um
qué de alguma tensdo com o Estado que ndo nos foi possivel explorar.
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Os recursos mapeados em nossa pesquisa sdo apresentados no
quadro a seguir.

Quadro 5. Recursos financeiros das associagdes

Associacéo Recursos

ACAM Mensalidades de valor simbdlico pagas pelos pais dos
pacientes, eventos beneficentes, convénio com a Celesc,
programa de guarda de medicamentos, projetos carimbados
para campanhas do Setembro Roxo.

ACBG Brasil | Recursos de empresas — responsabilidade social, incentivo
fiscal — PRONON, doacBes de pessoas fisicas, venda de
produtos da Campanha Julho Verde.

ACDR & | Recursos de empresas — responsabilidade social, doacGes de
ACAMU pessoas fisicas, eventos beneficentes.

ACIC Convénios com FCEE, convénios com as Prefeituras de
Floriandpolis (Secretarias de Assisténcia Social e Educacdo) e
S0 José, convénio com a Celesc, eventos beneficentes,
Espetaculo Os Olhos da Arte, doagBes de pessoas fisicas,
recursos de empresas — responsabilidade social.

AFLODEF Convénio com a Prefeitura de Floriandpolis (Secretarias de
Assisténcia Social, Educacdo, Salde, Esporte), convénio com a
Prefeitura de S&o José (Secretaria de Assisténcia Social),
doagBes de pessoas fisicas, doagbes de Empresas -
responsabilidade social, parceria com o Mesa Brasil do SESC.

AHESC Convénio com Prefeitura de Floriandpolis (Secretaria de
Saulde), convénio com a FAECE - Fundacdo do HEMOSC e
CEPON, convénio com a Celesc, vendas no bazar e artesanato.

AMUCC Recursos de empresas, incentivo fiscal - PRONON, Prefeitura
Floriandpolis, doagoes.
ASCA Convénio Celesc.

Fonte: Elaboragdo prépria.

Uma fonte de recursos financeiros que chamou atencdo Sdo 0s
convénios firmados por quatro associaces com a Celesc (Centrais
Elétricas de Santa Catarina), recebendo mensalmente recursos oriundos
de doages espontaneas de consumidores na fatura de energia elétrica®,
0 que faz-nos pensar na capilaridade da Celesc no estado catarinense
enquanto agente de captacdo de recursos, pois essas sao microdoacdes
que abrangem o estado inteiro e diferentes publicos, possibilitando uma
fonte de recursos continua para as associaces conveniadas pelo periodo

% Mais informagdes em: <http://www.celesc.com.br/portal/index.php/contratos-
convenios-terceiros>. Acesso em 17/05/2019.
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de um ano, podendo ser renovada. A Celesc também realiza campanhas
de troca de eletrodomésticos em parceria com franquias do setor de
eletrodomésticos, revertendo 0s recursos para as associagoes
conveniadas.

Outro agente estatal que possui parceria com quatro associagdes
do campo é a Fundagdo Catarinense de Educacdo Especial (FCEE).
Criada em 1968, a FCEE foi pioneira no Brasil na rede de apoio as
pessoas com deficiéncia. O objetivo da atuagdo do Estado na
implantagdo de servigos voltados as pessoas com deficiéncia foi
“reconhecé-las como cidadds, ou seja, pessoas com direitos e capazes de
serem incluidas na vida em sociedade dentro dos limites de suas
capacidades” (SANTA CATARINA, 2018, p. 11), oferecendo a elas
alternativas para esse desenvolvimento. Nas associagdes em estudo, a
FCEE faz a cedéncia de professores atuando no “servico de estimulagao
essencial, educagéo profissional, atendimento educacional especializado,
informatica, educagdo fisica e servigo pedagdgico especiﬁco”37.

Quanto as relagfes com outras organizacdes da sociedade civil,
analisando o quadro abaixo, constata-se que nenhuma das associagdes
de defesa de direitos da pessoa com deficiéncia do estado de Santa
Catarina estd isolada em seu trabalho, possuindo relacdo com pelo
menos uma associagdo do campo. Retornando ao Quadro 4, em que se
observa o compartilhamento de espa¢os em comum, especialmente os
conselhos gestores de politicas publicas e o Férum Municipal de
Politicas Publicas de Floriandpolis, podemos pensar esses espagos como
importantes para o estabelecimento de lagos entre as associa¢Ges do
campo. O papel das redes de associagdes de uma mesma area como
forma de fortalecimento entre pares foi destacado nas entrevistas:
“[temos relagdo] com associa¢des [da area] do interior do estado, e com
outras entidades. N&do é uma associagdo isolada. Funciona em rede e ndo

¥ Segundo informagdes do site da FCEE: “Para capilarizar suas a¢des, a FCEE
autoriza a implantacdo de servicos especializados em educagdo especial nas
escolas da rede estadual de ensino (segundo professor de turma, professor
bilingue, professor intérprete, professor instrutor de LIBRAS e atendimento
educacional especializado), beneficiando cerca de 10 mil alunos. Também faz
cedéncia de professores para as mais de 200 institui¢Oes especializadas de Santa
Catarina conveniadas com a FCEE para atuagdo no servico de estimulagdo
essencial, educacdo profissional, atendimento educacional especializado,
informatica, educacdo fisica e servico pedagdgico especifico, contemplando
cerca de 20 mil pessoas com deficiéncia”.
<http://vww.fcee.sc.gov.br/index.php/institucional/sobre-a-fcee> Acesso em
17/05/2019.
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tem como ser diferente”, e também outra fala destaca que “porque a
causa € a mesma, a defesa de direitos (..) acaba reunindo as
associagoes”.

O Quadro 6 a seguir, apresenta as relages estabelecidas pelas
associagdes com outras associacoes.

Quadro 6. RelagBes associativas

Associagdo | Associagbes da mesma area Associages de outras
deficiéncias/doengas
ACAM ACDR & ACAMU.
ACBG AMUCC, Rede Alianza Latina, | ICOM.
Brasil Abrale, Ivoc, Instituto
Oncoguia, Garce, Vidas Raras,
Laco Rosa, Naspec, Rede +
Voz.
ACDR & | ACAM, AHESC. AFLODEF, FEAPAES.
ACAMU
ACIC ADEVOSC, ADEVIPS, | AFLODEF, APAE, ASGF.
ACADEVI, FECEC,
ADVISUL, ASCC, AJIDEVI,
ADORE, ONCB.
AFLODEF ACDR & ACAMU, ACIC,
AHESC, APAE, ASGF,
Instituto Guga Kuerten.
AHESC ACDR & ACAMU. AFLODEF.
AMUCC ACBG Brasil, RECAM/SC, | ARPO, APAR/SC, Instituto
Instituto  GAMA,  GAPA, | Arco Iris.
Alianza  Latina, = CEPON,
Associacdo  Amigos  Cleia
Beduschi, FEMAMA.
ASCA ABRA, AMAs de 19
municipios de Santa Catarina.

Fonte: Elaboragdo prépria.

Embora haja relagfes entre as associa¢Ges do campo, as relagdes
sdo mais consolidadas entre as associacdes de uma mesma deficiéncia
e/ou doenca, como podemos observar nas redes associativas da ACIC,
ACBG Brasil, AMUCC, ACDR & ACAMU e ASCA, refletindo um
pouco do que a literatura sobre deficiéncia tem demonstrado acerca da
divisdo por areas dentro do grande movimento de direitos das pessoas
com deficiéncia como estratégia de atuacdo e fortalecimento da luta
(BORGES, 2018; LANNA JUNIOR, 2010; CRESPO, 2009).




69

Duas organizacBes sociais que aparecem cOmo parceiras e que
gostariamos de chamar atencdo aqui, sdo o Instituto Comunitario de
Florianépolis (ICOM), que atua como parceiro quanto a qualificacéo de
associagdes, cedéncia de espaco e também destinando recursos, e 0
Instituto Guga Kuerten (IGK), que também fornece recursos e desde
2003 sela o reconhecimento de pessoas e instituicbes que desenvolvem
projetos sociais que tenham como objetivo a educagdo de criangas,
adolescentes e pessoas com deficiéncia em Santa Catarina, com o
Prémio IGK — A Grande Jogada Social®. Essas organizacdes sociais
visam dar suporte a outras associagdes em escala local (ICOM) e
estadual (IGK).

Uma questdo que perpassa a pesquisa num todo e que foi
indagada nas entrevistas, & sobre quais sdo, na percep¢do das
associagdes, os beneficios sociais decorrentes da sua atuagdo? Foram
destacados, principalmente: os beneficios da informacao, da incluséo, da
garantia de direitos e da melhora da qualidade de vida. Aqui, retomando
os dados analisados e conjugando-os com o referencial tedrico
mobilizado, quanto aos possiveis efeitos gerados a partir da atuacéo das
associagdes, buscaremos organiza-los quanto aos trés tipos de efeitos:
individuais, esfera publica e politico-institucional.

No dmbito dos efeitos na esfera individual, as diversas atividades
de cunho informacional, cultural, desportivo, educacional, inser¢do no
mercado de trabalho, etc. que as associagfes realizam, possibilitam
individuos melhor informados, mais integrados, aumento na autoestima
e inclusdo. Uma das entrevistadas afirmou que “apesar de haver leis que
amparam a pessoa com deficiéncia, sabemos que no dia a dia ndo é bem
assim que funciona. Também se vocé ndo sabe quais sdo seus direitos,
fica dificil lutar por aquilo que vocé precisa”, destacando o papel da
associacdo no fornecimento de informagfes. O encaminhamento ao
mercado de trabalho foi destacado como um dos eixos de inclusdo
social:  “inclusdo social quando eu falo é também sobre o
encaminhamento ao mercado de trabalho pelo setor de recursos
humanos. Tem a lei que obriga as empresas a contratar um percentual de
pessoas com deficiéncia. Mas sabemos que a lei existe, mas nem sempre
iSS0 acontece”.

Também com foco na inclusdo social em diversos ambitos da
vida, o caso da ACIC é exemplar nesse sentido:

% Além desse prémio, algumas associacdes tém sido laureadas pela ALESC e
Cémaras Municipais devido ao trabalho desenvolvido. Essas premiacfes sdo
formas de reconhecimento social e institucional.



70

“O grande beneficio da associag@o ¢é possibilitar a
pessoa com deficiéncia visual que ela se cologue
enquanto sujeito, como pessoa. Que ela seja
visivel enquanto pessoa. Que a deficiéncia ndo
chegue na frente dela. Que seja vista como
alguém com as suas proprias questdes, enquanto
ser humano. Essa é a grande ideia da associag&o:
que o sujeito seja visto como alguém que tem um
contexto, que tem suas questdes especificas, que
tem suas caracteristicas e que a cegueira, baixa
visdo ou a surdocegueira, € s6 mais uma dentre
tantas caracteristicas que esse cara ou essa mulher
tem: questdo de género, questdo étnica, questdo
geracional, questdo religiosa ou ndo. Tudo isso
perpassa essa pessoa que esta ali. Entendo que o
grande ponto é esse: € a pessoa entender que ela
vem pra ca e vai buscar alguns instrumentos, por
exemplo, vai buscar formas de acessar 0s seus
direitos, de voltar ou iniciar seus estudos, buscar
tecnologia assistiva para se inserir no mercado de
trabalho, ou para auxilia-la no seu cotidiano, ou
para ela continuar exercendo seus papeis dentro
do espago familiar, porque as vezes, quando ha
perda visual, perdem-se os papeis”.

Com essa consciéncia acerca dos papeis do sujeito em seu meio,
0 engajamento na causa motivado pela experiéncia pessoal, familiar ou
profissional, revela atores sensiveis as questdes da coletividade e que
pela experiéncia propria ou profissional, tornaram-se liderancas na luta
pela causa dos direitos desse publico.

Outro aspecto que apareceu em varias das entrevistas é quanto a
vulnerabilidade social dos atendidos, sendo a prestagdo de servicos que
as associagOes realizam — especialmente de assisténcia, de educacéo e de
salde-, fundamental por propiciar melhora na qualidade de vida dessas
pessoas e suas familias. O relato a seguir pontua alguns aspectos
interessantes, como a origem social e ganhos inesperados com a
participacdo na associagao:

“No inicio do ano eu fiz um encaminhamento pra
uma familia bem do interior, eles s6 conheciam a
cidade deles, o local que eles viviam, nem o
centro da cidade eles iam muito, e de vez em
quando eles vinham pra Florian6polis, pro
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HEMOSC e pra associagdo. Dai eu sugeri um

Nessa ocasido eu fui com eles e com outros cinco
pacientes pro Rio. A gente foi de avido, e foi uma
experiéncia que eu nunca vou esquecer. Aquela
familia bem humilde e os olhinhos brilhando,
quando entraram no avido, super empolgados de ir
e fazer o tratamento pra crianca.. Depois o pai
veio dar um feedback, a gente sentou pra
conversar, ele falou que ele nunca, jamais pensava
que ia acontecer aquilo com ele. Disse que chegou
na cidade dele e contou pra todo mundo que
andou de avido. Foi uma experiéncia bem
gratificante, porque.. ta, tudo bem, foi pra um
outro local, mas ele viu que através do acesso a
salde, tem outros lugares também que ele pode
buscar ajuda, buscar informacdo, tratamento.”

Nesse sentido, além de possibilitar tratamento de salde, a
associagdo também possibilitou conhecer outro estado brasileiro e viajar
de avido, o que é muito significativo para sujeitos que, pela condigdo
social na qual estdo inseridos, teriam menor probabilidade de realizar
tais feitos.

Quanto aos efeitos na esfera publica, é digna de nota a publicagdo
nos sites e nas redes sociais, a realizacdo de campanhas e eventos em
que sdo compartilhadas informagfes sobre as deficiéncias e doencas
raras, visando desmistificar percepcdes erréneas sobre essas pessoas,
bem como informar sobre os direitos dessas pessoas e 0s deveres de
instituicOes, empresas e demais cidaddos. Essas formas de divulgacdo
possibilitam maior visibilidade dos temas. Ao levar informacdo ao
grande publico e debater a deficiéncia para além dos aspectos bioldgicos
e individuais, enfatizando as dimensdes social, cultural e institucional na
experiéncia da deficiéncia, as associacdes de direitos da pessoa com
deficiéncia estdo contribuindo para a problematizacao publica acerca das
questbes que envolvem esse segmento social. Nesse sentido, uma das
entrevistadas afirmou que “a maior questdo acho que ¢ a divulgacao, de
poder passar pra sociedade de que essas pessoas sdo capazes, basta a
gente poder entendé-los e dar essa chance pra eles colocarem em pratica
esse conhecimento”.

Por fim, os efeitos na esfera politico-institucional sdo observados
na atuacdo em conselhos gestores de politicas publicas, conferéncias
tematicas, audiéncias publicas, reunides com politicos e revindicacédo
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junto ao poder Judiciario acerca do cumprimento dos direitos
estabelecidos pela legislacdo. Em uma das entrevistas foi destacado que
por meio da advocacy, o objetivo da associagdo ¢ “dar dignidade pras
pessoas por meio do que o proprio governo deve fornecer. E um
trabalho de reunido atrés de reunido, com politicos, com assessores. (...)
é aquele incomodando do bem, a ponto de a gente conseguir conquistar
o nosso direito”, sendo destacado que “¢ um trabalho meio subjetivo,
porque demora muito tempo pra conseguir os resultados, € muita
reunido, ¢ muita proposta”.

Para além do panorama de efeitos mais gerais observados pela
atuacdo das associagOes, buscamos também observar se € possivel
identificar relacBes entre determinados padrdes associativos e efeitos
democréticos, analisando se existem caracteristicas especificas (ex:
propdsitos, recursos, liderangas) que tornam algumas associagdes mais
propensas a atuacdo em espagos de representacéo politica do que outras.
O quadro a seguir sistematiza os repertérios usados pelas associagoes e
os efeitos dos repertorios no ambito individual, na esfera publica e na
esfera politico-institucional em cada uma das oito associages.

Quadro 7. Repertdrios mobilizados pelas associagoes e seus efeitos

Repertorios Efeitos Associagdes
Abaixo-assinado, manifestos, | Esfera publica. ACAM, ACBG
entrevistas na midia, uso de redes Brasil, ACDR &
sociais e sites para difundir ACAMU, ACIC,
informagdes, campanhas, seminarios AFLODEF,
cientificos e projetos de capacitacdo AMUCC,
para profissionais da sadde. ASCA, AHESC.
Conselhos  gestores, conferéncias, | Esfera politico- | ACAM, ACBG
consulta publica, audiéncias publicas, | institucional. Brasil, ACDR &
comissfes (ALESC, Senado, ONU), ACAMU, ACIC,
foruns. AFLODEF,

AHESC,
AMUCC,
ASCA.
Prestacdo de servicos. Individual e | ACAM, ACBG
Institucional ~ em | Brasil, ACDR &
cooperagdo com o | ACAMU, ACIC,
Estado. AFLODEF,
AHESC.
Mobilizacdo da justica. Individual e | ACAM, ACDR
Institucional pela | & ACAMU.
via judicial.

Fonte: Elaboragdo prépria.
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Embora o quadro reflita efeitos da atuacdo das associacGes nos
trés ambitos, chamando atencdo o fato de todas terem atuacéo politica-
institucional e na esfera publica e seis com efeitos nos planos individual
e institucional em cooperacdo com o Estado devido & prestagdo de
servigos; ao analisar cada uma das associagfes individualmente, notam-
se diferencas internas ao campo, com associagdes que sdo mais atuantes
em algumas areas do que outras. Reconhecendo que diferentes
associagdes geram diferentes efeitos democréticos devido a diferentes
objetivos, repertorios, recursos e liderancas, a ideia de ecologia
associativa também evita que se espere que uma mesma associagdo
apresente efeitos em todos os ambitos (individual, esfera publica e
politico-institucional), pois uma associagdo que desempenha
determinado tipo de funcdo pode ndo conseguir desempenhar outras
(WARREN, 2001).

Quanto aos principais efeitos observados nas associa¢fes, 0
Quadro 8 destaca os efeitos predominantes em cada uma delas.

Quadro 8. Principais efeitos das associacoes

Associacao Efeitos predominantes

ACIC Individual e institucional em cooperagdo com o Estado
e esfera politico-institucional pela representagéo.

AFLODEF Individual e institucional em cooperagdo com o Estado
e esfera politico-institucional pela representagdo.

ACBG Brasil Esfera publica e esfera politico-institucional pela
representacao.

AMUCC Esfera publica e esfera politico-institucional pela
representacao.

ACAM Individual e institucional em cooperagdo com o Estado.

AHESC Individual e institucional em cooperagdo com o Estado.

ACDR & ACAMU Individual e institucional pela via judicial.

ASCA Esfera publica.

Fonte: Elaboracao prépria.

Nota-se que os tipos de efeitos predominantes mais recorrentes
sdo no ambito individual e institucional (pela via judicial e/ou
cooperacdo pela prestacdo de servigos), com cinco associagdes, seguido
dos efeitos na esfera politico-institucional (por meio da representacédo)
com quatro associacOes e, por fim, os efeitos na esfera publica (devido a
atuacdo dessas associacBes na divulgacdo de informacgdes sobre
deficiéncias e doencas e direitos), com trés associa¢des.

Observando os objetivos em relacdo as praticas das associagdes,
observa-se que de fato a maioria das associa¢des visa contribuir para a
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melhoria da qualidade de vida, garantia de direitos e inclusdo das
pessoas com deficiéncia, sendo esse fim alcancado principalmente pela
prestacdo de servigos, sendo os efeitos no a&mbito individual
predominantes em cinco associa¢des. Observa-se também que além dos
efeitos no plano individual, a prestacdo de servigos tem efeitos na esfera
institucional, seja de cooperacdo (por subsidiar politicas publicas, em
geral, sdo associacBes conveniadas com prefeituras e FCEE) ou
cobranga (pela via judicial, exigindo que o Estado forneca medicagdo de
alto custo).

Quanto aos efeitos na esfera publica, por meio da tematizacéo da
deficiéncia e doencas em sites, redes sociais, eventos cientificos e
politicos, embora todas tenham alguma atuagdo nesse sentido, apenas
trés associagcdes possuem esse efeito como predominante (ACBG Brasil,
AMUCC e ASCA), devido ao forte investimento em campanhas e
eventos de divulgacdo, sendo a divulgacdo de informacgdes um dos
objetivos centrais de cada uma dessas associagdes.

J& dentre as quatro associagBes que se destacam pelos efeitos
predominantes na esfera politico-institucional, cumpre observar que sdo
aquelas que possuem maior articulagdo em rede tanto dentro do campo
das deficiéncias (AFLODEF e ACIC) quanto dentro do tipo especifico
de deficiéncia e/ou doenca que atuam (ACBG Brasil, ACIC e AMUCC).
Também se observa a diversidade de espacos deliberativos e temas pelos
quais as associagdes transitam politicamente. A AMUCC possui atuagdo
em audiéncias publicas; conselhos municipais de deficiéncia, salde e
mulher; conselhos estaduais de salude e da mulher; conferéncia de
politicas para mulheres; reunido na ONU sobre doengas cronicas ndo
transmissiveis; comissdo de salde na ALESC, e comissdes de salde e
seguridade social e familia do Senado. Por sua vez, a ACIC possui
atuacdo em audiéncias publicas; conselhos municipais de assisténcia
social, crianca e adolescente e deficiéncia; conselhos estadual e nacional
da pessoa com deficiéncia; foruns municipais de politicas publicas e de
educacdo de Floriandpolis e Comissao de Defesa dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia da ALESC. Ja a AFLODEF possui atuacdo por meio da
realizacdo de reunides com politicos; conselhos municipais da pessoa
com deficiéncia, crianca e adolescente e assisténcia social; Férum
Municipal de Politicas Publicas de Florianopolis e Comissdo de Defesa
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da ALESC. Por fim, a ACBG
Brasil possui atuacdo participando de audiéncia publica no Senado sobre
inclusdo de laringe eletrdnica no SUS; consulta pablica e reuniées com
politicos.
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Fatores que podem ajudar a explicar a maior atuacdo dessas
associacdes na esfera politico-institucional sdo os objetivos voltados a
essa finalidade, a expressiva articulacdo em redes associativas, trajetoria
pessoal das liderancas e a organizacdo das associa¢fes quanto a atuacao
nesses espacos. Quanto as liderangas, das quatro associagbes que
possuem maior atuacdo na esfera politico-institucional, a trajetoria
pessoal e de formagdo académica sdo elementos importantes devido a
identificagdo com a causa, conhecimento e habilidades para atuar em
espacos deliberativos. O caso da pessoa entrevistada na AMUCC é
exemplar nesse sentido: destacou que conheceu a associagdo quando
precisou de auxilio e que logo passou a representar a entidade em
diversos eventos e espacos, pois foi aprendendo muito durante o
processo de tratamento e viu a necessidade de estar partilhando desse
conhecimento com outras pessoas, sendo atualmente uma pessoa
altamente engajada na causa, participando de outras associa¢Ges além da
AMUCC. J4 acerca da organizacdo das associagdes para atuagcdo em
espacos da politica, nas entrevistas realizadas foi destacada a
importancia do engajamento dos membros da associacdo e de parceiros
que falem em nome da associacdo (ex: profissionais da salde e
assisténcia social), ndo ficando a representacdo apenas sob a
responsabilidade da lideranca central da entidade, o que possibilita a
atuacdo em diversos espagos.

Conforme se pbde observar ao longo deste capitulo, as
associagdes em estudo tém como caracteristica central a atuagdo em
nivel estadual (algumas a nivel nacional), o que implica em maior
complexidade organizacional das mesmas e atuacdo em variados
ambitos (ex: forte profissionalizagdo, prestacdo de servicos e atuagdo
politica), sendo a combinacdo entre objetivos, recursos, atuacdo em
redes e perfil das liderancas aspectos importantes para a compreensdo da
atuacdo das diferentes associacBes na ecologia associativa que se
constitui no campo das associagdes de pessoa com deficiéncia.
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CONSIDERACOES FINAIS

A presente dissertacdo apresentou um mapeamento das
associagdes estaduais de pessoas com deficiéncia no estado de Santa
Catarina, com o objetivo de averiguar a existéncia ou ndo de uma
ecologia associativa nesse campo, bem como de analisar efeitos nas
esferas individual, publica e politico-institucional, decorrentes da
atuacdo das associacdes estudadas. A partir do mapeamento, constatou-
se gque o estado abriga um campo associativo amplo e plural nesse
segmento.

Pbde-se constatar a existéncia de associagdes de (criadas pelas
pessoas com deficiéncia) e associagBes para (criadas por pais e/ou
profissionais) pessoas com deficiéncia, sendo observada na prética
cotidiana destas entidades a significativa prestacdo de servicos para o
publico-alvo. Constatou-se a pluralidade de associagfes (de diferentes
tipos de deficiéncias e doengas e com diferentes atores envolvidos na
sua criagao), a variedade de objetivos, areas de atuacdo, redes e relagdes
em diferentes intensidades com atores tanto da sociedade civil, quanto
do Estado e do mercado, podendo-se considerar que nesse campo existe
uma ecologia associativa.

Conforme se observou, as associa¢fes desse campo séo bastante
atuantes e realizam importantes trabalhos, havendo diferengas internas
ao campo, com algumas associa¢Ges mais atuantes na representagdo
politica, outras na tematizacdo publica da deficiéncia e doencgas, com a
maioria atuando especialmente na prestacdo de servicos para 0S
individuos, visando possibilitar melhores condicdes de vida para esses
sujeitos, integrando-os e incluindo-os a vida social cotidiana. Conforme
analisado no capitulo 3, aspectos como 0s objetivos, recursos,
repertorios de atuacdo e liderancas, influenciam no tipo de efeitos que
sdo gerados pela atuacdo das associacgdes.

Desse modo, associacdes que visam promover maior qualidade
de vida, individuos mais informados, integracdo entre os membros das
associacdes, a inclusdo em diversos @mbitos da vida social (educagéo,
salde, lazer, mercado de trabalho, universidades, esfera politica) e a
garantia de direitos, buscam, fundamentalmente, prestar servicos,
gerando principalmente efeitos na esfera individual e buscando recursos
pablicos por meio de convénios com prefeituras. Associacfes que visam
principalmente levar informacdo a sociedade sobre a causa que
defendem, atuam na divulgacdo de informacGes sobre deficiéncia e
doencas e sobre os direitos dessas pessoas em diversos meios
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(entrevistas na midia, sites, redes sociais), realizacdo de eventos
cientificos e politicos em parceria com parlamento e universidades, a
judicializacdo de alguns casos, alcancando efeitos principalmente na
esfera publica. J& dentre as associacBes que visam influenciar nas
politicas publicas, observou-se a maior articulacdo em redes de
associagdes dentro do grande campo da deficiéncia e dentro da causa
especifica que defendem, atuacdo em conselhos gestores de politicas
publicas, conferéncias, foruns, comissdes parlamentares, reunides com
politicos e advocacy, tendo efeitos principalmente na esfera politico-
institucional. Cumpre destacar que os efeitos nas trés esferas sdo
analisados com a confrontacdo entre os objetivos das associagBes e as
atividades realizadas, sendo que o respaldo da literatura utilizada nos
permite analisar os efeitos gerados, mas devido & metodologia
empregada também se reconhecem os limites da analise, estando-se
ciente que um estudo de impactos que questionasse diretamente 0s
sujeitos abrangidos, traria outra dimensdo ao estudo. Ainda quanto aos
efeitos nas esferas individual, publica e politico-institucional, salienta-se
que a perspectiva adotada aqui e que foi destacada em uma entrevista, é
de que independentemente do tamanho e alcance do trabalho da
associagdo, “seria injusto dizer que uma é mais atuante ou que
desenvolve um trabalho mais importante que as outras, pois todas, desde
sua realidade e dentro de suas possibilidades, realizam um trabalho
importante para o campo’.

Constituindo um campo plural, com multiplicidade de objetivos e
areas de atuacdo que visam alcangar a inclusdo das pessoas com
deficiéncia na vida social e cotidiana, o questionamento que fica é se
estas associacOes de pessoas com deficiéncia compartilham uma visao
em comum sobre a inclusdo.

Também as relacbes estabelecidas com o mercado,
fundamentalmente através do recebimento de recursos, faz-nos pensar,
por exemplo, nas raz0es das empresas para serem parceiras de
associacdes de direitos das pessoas com deficiéncia, indagando se ha
elementos identitarios (alguma pessoa da empresa que seja ou tenha
convivéncia com pessoa com deficiéncia e/ou doenga), razdes
econdmicas, politicas, etc.

Outras questbes a serem exploradas, sdo, por exemplo, as
relacbes de género que sdo constituidas nesse campo associativo,
considerando o papel das cuidadoras e o protagonismo feminino em
areas relacionadas ao cuidado (THOMAS, 2007; DINIZ, 2007), e a
necessidade de olhar para as pessoas com deficiéncia como sujeitos
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situados em um contexto social, sujeitos atribuidos de género, raca,
grupo social, etc. (MELLO e NUERNBERG, 2012).

As relagBes constituidas entre associacbes do campo, e
especialmente entre associacdes de uma mesma &rea, sdo elementos
importantes para pensar na articulagdo local, estadual, nacional e
internacional desses atores dentro dos interesses que os conectam, bem
como a complexificacdo de questbes ligadas & participacdo e
representacdo das pessoas com deficiéncia em espagos como o
legislativo; a influéncia das associagcbes na formacgdo de liderancas
politicas ndo eleitorais e eleitorais, e a aproximagdo desse campo com as
elites politicas sdo questBes a ser exploradas mais minuciosamente.
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APENDICE A - ASSOCIACOES ESTADUAIS MAPEADAS

Quadro 9. AssociagGes estaduais em Santa Catarina
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Associacao Ano de
criacdo

Associagao de Surdos da Grande Floriandpolis (ASGF) 1955

Associagao Catarinense para Integracdo do Cego (ACIC) 1977

Associacao Joinvilense para Integracdo dos Deficientes Visuais | 1981

(AJIDEVI)

Associacdo dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina | 1984

(AHESC)

Associacdo  Florianopolitana  de  Deficientes  Fisicos | 1985

(AFLODEF)

Associagdo Catarinense de Assisténcia ao Mucoviscid6tico | 1991

(ACAM)

Federacdo Catarinense das APAES (FEAPAES) 1992

Associacdo de Deficientes Visuais do Oeste de Santa Catarina | 1993

(ADEVOSC)

Associagao de Pacientes Renais de Santa Catarina (APAR) 1997

Associagao Brasileira de Portadores de Cancer (AMUCC) 2000

Associagdo Catarinense da Sindrome do X-Fragil - A-X-FRA | 2001

(SC)

Associagao Sul Catarinense de Cegos (ASCC) 2003

Associagao Catarinense de Doengas Raras — ACDR & ACAMU | 2004

Associacao de Apoio aos Portadores de Esclerose Mdltipla da | 2004

Grande Floriandpolis (AFLOREM)

Federagd@o Catarinense de Entidades de e para Cegos (FECEC) 2005

Federacdo Catarinense de Desporto para Cegos e Baixa Visdo | 2006

(FECADESC)

Associacdo Catarinense de Autismo (ASCA) 2012

ACBG Brasil — Associagdo de Céancer de Boca e Garganta 2015
*

Associagao de Deficientes Visuais Itajai e Regido (ADVIR)

Federacdo das Entidades de Pessoas com Deficiéncia Fisica
(FECEDEF)

*

Associacdo Deficientes Visuais Planalto Serrano (ADEVIPS)

Federacdo Catarinense das Associacdes de Sindrome de Down
(FECASD)

Associacdo Regional dos Atletas com Deficiéncia (ARAD)

Associacdo da Pessoa Ostomizada Regional de Floriandpolis
(ARPO)

Movimento Somos Todos Gigantes — Nanismo

*Datas ndo encontradas
Fonte: Elaboragdo prépria.




90

APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA

Nome da pessoa entrevistada:

Associacao:

Funcéo que exerce na associacgao:

1) Idade:

2) Género:

3) Cor:

4) Escolaridade e area de formag&o:

5) Profissao:

6) Possui religido? E praticante?

7) E simpatizante de partido politico? Se sim, qual?

8) Possui filiagdo partidaria? Se sim, qual?

9) Ocupa ou ocupou o cargo de conselheiro em conselho de politicas
publicas? Sociedade civil ou governo? Periodo?

10) Ocupa ou ocupou cargo no legislativo, executivo ou judiciario?
Comissionado ou concursado?

11) Além desta, vocé participa ou participou de outra associagdo ou
organizacao civil? Se sim, qual?

12)Possui atuacdo com expressao local, regional, estadual, nacional ou
internacional?

13) Como se identifica com a tematica das doengas raras e deficiéncias?
Falar um pouco da trajetéria de vida, o que te aproxima da tematica?

Sobre a associagao:

1.Area de atuacio da associagao.

2.Em que ano foi fundada e registrada em cartério?

3.Como surgiu? Quem foram as pessoas e instituicGes envolvidas na
idealizacao?

4.Quais sdo os objetivos?

5.Quais sdo as atividades desenvolvidas, a periodicidade, o local?

6.Quem é o publico-alvo e as faixas etarias atendidas?

7.Qual é o perfil das pessoas envolvidas no trabalho da associa¢ao?

8.Quantas pessoas participam da associacdo? Quantas voluntarias e
quantas contratadas? Dentre estas, ha pessoas com doenca
rara/deficiéncia?

9.Quao importante é o voluntariado para a atuacdo da associa¢do?

10.Como se da sua organizacao interna?

11.Suas liderancas tém sido renovadas? Como?

12.RelagBes com outras associagdes — quais e em que intensidade
(rede)?
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13.A associagdo estabelece relacbes com politicos; governo; partidos;
assembleia legislativa; senado; fundagbes; empresas, midia
(tradicional, redes sociais, midia alternativa)? Especificar.

14.A associagdo tem alguma representagdo institucional? Conselhos,
Foruns, etc? Quais?

15.Fomentam debates publicos? Organizam eventos para divulgagdo do
trabalho? Debates cientificos, debates politicos, eventos para
informag&o da populagéo?

16.A associagdo possui convénios e parcerias com 6rgdos publicos e
privados?

17.As pessoas associadas pagam alguma mensalidade ou anuidade?

18.Quais seriam o0s beneficios sociais da associagdo? A associagdo
promove inclusdo?

19.0 que a pessoa perde ou deixa de ser beneficiada caso ndo tenha
vinculo formal com a associagao?

20.Ha conflitos internos a associagdo? E externos? Com quem, sobre o
que?

21.Quem sdo as associa¢Ges que estabelecem maiores relagbes com a
sua?

22.Quais séo, em sua opinido, as mais atuantes na regido e estado?

23.Quais dos seguintes repertdrios a associa¢do tem realizado:

- abaixo assinado ()SIM ()NAO

- manifesto/protesto ()SIM ()NAO

- entrevista na midia ()SIM ()NAO

- eventos beneficentes ()SIM ()NAO

- atuacdo em comissdes ( )SIM ()NAO
- advocacy ()SIM ()NAO

- seminarios cientificos ()SIM ()NAO
- conselhos/conferéncias ( )SIM ()NAO
- reunides com politicos ()SIM ()NAO
- outros?

24.Qual é o papel e contribuicBes da associacdo e do campo das
associacdes de defesa de direitos das pessoas com deficiéncia para o
desenvolvimento democratico de nosso pais? (apontar limites,
avancos, problemas, desafios).



