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Resumo: O presente artigo apresenta a trajetoria do associativismo das pessoas com deficiéncia e a sua
mobilizacdo pela garantia de seus direitos no Distrito Federal. Para tanto foi realizada uma pesquisa
qualitativa por meio de entrevistas com liderancas de 26 associacdes e entidades de pessoas com
deficiéncia. Os resultados apontam para o protagonismo desse grupo social na luta politica por
reconhecimento e cidadania, assim como a busca por se romper com o historico de segregacdo, estigma
e tutela. Também se problematiza a complexidade de um movimento que engloba distintas demandas e
as perspectivas em torno de sua unidade na diversidade.
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Abstract: This article presents the development of the associations of people with disabilities in the
Distrito Federal - Brazil and their mobilisation for their rights. Qualitative research was undertaken
through interviews with leaders of 26 associations of people with disabilities. Results point to the
protagonism of the disabled community in the political struggle for recognition and social participation,
as well as their efforts to distance themselves from a history of segregation, stigma, and tutelage. This
article also problematises the complexities of a movement that encompasses a variety of demands, and
perspectives around its unity in diversity.
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termo associativismo é plural e tem na literatura diferentes concepg¢des:

capital social, sociedade civil e movimentos sociais. No presente artigo o

conceito tem relacdo com o fendmeno da democratiza¢do e dos movimentos
sociais coletivos que lutam por direitos. De acordo com Scherer-Warren et al. (1998),
houve um aumento significativo de associa¢des civis e uma maior diversificacdo dessas
na década de 9o, com a volta a democracia. Essa compreensdo de associativismo
relaciona-se a uma identidade coletiva, em oposicdo ao empoderamento individual.

Os anos 1970 e 1980, sob a influéncia do processo de redemocratizacdo e de luta pelo
fim da ditadura militar, e também sob a influéncia do contexto internacional --- com a
proclamagdo do Ano Internacional das Pessoas com Deficiéncia (AIPD) em 1981 --- sdo
um marco na trajetdria do movimento politico das pessoas com deficiéncia no Brasil.
Vé-se despontar o crescimento do seu protagonismo nas proprias mobiliza¢cdes por
direitos, isto é, um momento em que elas se tornaram agentes de suas ag¢des, buscando
romper com o histérico de tutela e invisibilidade. Conforme explica Lanna Janior
(2010):

No final dos anos 1970, o0 movimento ganhou visibilidade e, a partir dai as
pessoas com deficiéncia tornaram-se ativos agentes politicos na busca por
transforma¢do da sociedade. O desejo de serem protagonistas politicos
motivou uma mobilizacio nacional (LANNA JUNIOR, 2010, p. 34).

Na mesma direcdo, afirmam Cabral Filho e Ferreira (2013):

[...] a luta se caracterizou com um grupo de pessoas com deficiéncia ‘contra’ a
segregacdo social, guardando os mesmos preceitos da luta pela desconstrucdo
de valores éticos que sustentam e legitimam a sociedade capitalista, pautada
na desigualdade social (CABRAL FILHO; FERREIRA, 2013, p. 103).

Embora anteriormente ja existissem organizacGes e associacdes criadas para pessoas
com deficiéncia, o que as diferencia nesse periodo é o cunho politico e mobilizador.
Enquanto as primeiras associagdes prestavam servico a pessoas com deficiéncia, as
organizagdes criadas a partir dos anos 1970 eram compostas e dirigidas por elas. Trata-
se de um processo de “[...] cidadanizagdo [...]” das pessoas com deficiéncia (GADELHA;
CRESPO; RIBEIRO, 201, p. 26), fazendo referéncia a sua participagdo no espaco
publico.

Nesse sentido, cabe a diferenca presente na literatura especializada entre entidades
para deficientes e entidades de deficientes. As primeiras sio aquelas que voltam suas
acoes para esse publico a partir de um viés de tutela e marcado pela assisténcia, sem a
participacdo ativa desses sujeitos na tomada de decisdes. As entidades de deficientes,
por sua vez, sdo criadas, geridas e integradas por pessoas com deficiéncia,
principalmente a partir do final da década de 1970, com o proposito de dar autonomia
e protagonismo na luta pela cidadania (LANNA JUNIOR, 2010). “Assim, emerge
também a diferenga assistencialismo/paternalismo e participa¢do social, entidades
‘para’ e entidades ‘de’ ‘deficientes” (GADELHA; CRESPO; RIBEIRO, 2011, p. 36).’
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Nos termos de Cabral Filho e Ferreira (2013):

As pessoas envolvidas no processo de luta por demanda de inclusdo social
passaram a distinguir ‘institui¢ées para’ e ‘institui¢ées de’, q'uando se trata de
pessoas com deficiéncia, denotando a identidade do movimento, que busca
caracterizar o protagonismo, a capacidade de expressdo e a possibilidade de
autonomia. Algumas ‘institui¢ées para’ sdo historicamente herdeiras das
institui¢Ges totais, que, ao final do século XIX e inicio do XX, significavam
confinamento e isolamento daqueles que apresentavam limitagGes fisicas ou
mentais (CABRAL FILHO; FERREIRA, 2013, p. 104, grifos do autor).

Maior (1997) também problematiza a diferenca entre os dois tipos de organizagdes ao
apontar que:

Historicamente, estabeleceu-se a divisdo entre associagbes de (as novas,
comandadas pelas proprias pessoas portadoras de deficiéncias) e associagbes
para (aquelas que prestam atendimento as pessoas portadoras de deficiéncia).
Se algumas institui¢des souberam apoiar a evolugdo dos pacientes para lideres
do movimento de luta pela cidadania plena, a maioria ndo acompanhou o
processo de mudanca, resistindo a compartilhar ideias, a dividir
responsabilidades e a aceitar criticas daqueles que deveriam continuar como
‘objetos’ da assisténcia oferecida (MAIOR, 1997, p. 37, grifos da autora).

Entre os anos 1979 e 1985, segundo Gadelha, Crespo e Ribeiro (2011), vivencia-se a fase
heréica do movimento das pessoas com deficiéncia, quando elas também se
mobilizaram por direitos, ao lado de outras lutas sociais como das mulheres e negros.
No contexto da mobilizacdao pela democratizagdo em um contexto historico sui generis,
as pessoas com deficiéncia passaram a reivindicar ndo apenas direitos e cidadania, mas
o reconhecimento de sua existéncia em uma sociedade mais inclusiva (CRESPO, 20m).
O associativismo relaciona-se, portanto, a constru¢do da cidadania enquanto uma
conquista. Tem-se ai a ideia de direito a ter direitos, que requer sujeitos sociais
participativos, e de uma nova cidadania ativa, nos termos de Benevides (1996).

Ao longo dos anos 1980, esse movimento foi sendo fortalecido por meio da realizagdo
de encontros nacionais, reunides e manifestacées que tornavam publicas as caréncias
vivenciadas no cotidiano. Nesse processo, cabe destacar a criagdo da Coalizdo Pro-
Federacdo Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes em 1980, na qual, pela
primeira vez, organizagdes de diferentes estados brasileiros e tipos de deficiéncia se
reuniram para tracar uma luta unificada por direitos para as pessoas com deficiéncia. A
reivindicacdo era pelo protagonismo de suas prdprias vidas e papel politico ativo, em
oposi¢do ao carater passivo, de tutela e caridade, que marcou a histdria dessas agoes
em momentos anteriores.

As pessoas com deficiéncia, munidas da experiéncia de vida e conhecedoras de
suas necessidades, comecaram a agir politicamente contra a tutela e em busca
de serem protagonistas. O que essas pessoas buscavam era se colocar a frente
das decisdes, sem que se interpusessem mediadores. E nesse momento que se
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evidencia a necessidade de criagdo de uma identidade prépria e positiva para
esse grupo social (LANNA JUNIOR, 2010, p. 37).

O movimento das pessoas com deficiéncia ganhou novos rumos a partir do 32 Encontro
Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes, realizado em 1983. Durante esse evento
ocorreram duas propostas: a manutencdo de uma organiza¢do nacional unica para o
movimento, a qual seria formada por membros com os diversos tipos de deficiéncias; e
a organizac¢do independente de entidades que representassem as questdes especificas
de cada tipo de deficiéncia, sob o argumento de que o movimento unificado ndo
permitia o aprofundamento de questdes particulares a cada grupo. Ao final do
encontro foi decidido que cada drea de deficiéncia deveria organizar sua federagdo
nacional e, para discutir questdes comuns, seria criado o Conselho Nacional de
Entidades de Pessoas Deficientes, com representagdo paritaria das organizagdes por
tipo de deficiéncia (LANNA JUNIOR, 2010). O movimento das pessoas com deficiéncia
foi, entdo, reconfigurado. A separag¢do por darea de deficiéncia era defendida por
permitir a expressdo das especificidades de cada segmento. Entretanto, isso ndo
significou a cisdo em varios movimentos, uma vez que foram mantidas a¢gdes conjuntas
para questdes de ambito geral, principalmente no processo de discussio da nova
Constitui¢do Federal.

Em 1984, a Coalizdo Nacional encerrou suas atividades, surgindo as organizagées por
area de deficiéncia e o Conselho Nacional. Foram fundadas associagdes importantes no
processo de luta por direitos para pessoas com deficiéncia: a Federacdo Brasileira de
Entidades de e para Cegos (FEBEC); a Organizacdo Nacional de Entidades de
Deficientes Fisicos (ONEDEF); a Federagdo Nacional de Educagdo e Integracdo de
Surdos (FENEIS); e o Movimento de Reintegracdo dos Hansenianos (MORHAN). Em
1985 foram ainda criadas a Sociedade Brasileira de Ostomizados (SOB) e a Associa¢do
de Paralisia Cerebral do Brasil (APCB) (FIGUEIRA, 2008; GADELHA; CRESPO;
RIBEIRO, 2011; LANNA ]UNIOR, 2010; MAIOR, 1997). Nos anos seguintes, o
movimento das pessoas com deficiéncia se empenhou para criar entidades estaduais e
municipais de modo a ampliar a mobiliza¢do das pessoas com deficiéncia pelo Brasil.

Essa articulacdo do inicio da década de 1980 foi de fundamental importdncia para o
reconhecimento de direitos direcionados para este publico na Constitui¢do Federal de
1988. Foram realizadas diversas audiéncias publicas, encontros e debates em vdrias
cidades a fim de definir as proposicdes a serem apresentadas na Assembleia
Constituinte. A participagdo das pessoas com deficiéncia foi ativa na Subcomissdo dos
Negros, Populac¢des Indigenas, Pessoas Deficientes e Minorias, subordinada a Comissao
Temadtica da Ordem Social, na qual se tratava o capitulo da Tutela Especial (LANNA
JUNIOR, 2010). A principal conquista na Constituinte foi superar a segregacao.

Com a Carta Magna (BRASIL, 1988), a deficiéncia tornou-se uma questdo incorporada a
protecdo social publica e expressa de forma transversal em todo o texto constitucional,
o que sinalizou uma forma de igualdade em relagdo aos demais cidaddos. Ha, portanto,
a definicdo de uma série de direitos para pessoas com deficiéncia, tendo em vista o
reconhecimento da responsabilidade do Estado com a sua protecdo e integracao social
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em diversas areas como trabalho (art. 72, XXXI e art. 37, VIII); saude (art. 23, II);
assisténcia social (art. 203, IV e V); educag¢do (art. 208, III); e acessibilidade (art. 227,
§2° e art. 244). As regulamentagdes especificas ocorreram nos anos seguintes.

Cabral Filho e Ferreira (2013) destacam que o reconhecimento de direitos na
Constituicdo de 1988 marcou um novo momento na trajetoria das politicas sociais
destinadas a este publico:

Propostas relativas ao respeito as pessoas com deficiéncia foram incorporadas
a Constituicdo Federal de 1988, o que significou a possibilidade de construgdo
de politicas sociais com a garantia de direitos dessas pessoas. As propostas
incluiam o rompimento com a trajetéria de tutela; o rompimento do viés
caritativo; o direito ao respaldo juridico, ou seja, uma conquista reconhecida
por toda a sociedade brasileira. Os artigos da Constituigdo Federal de 1988
condizentes a esse processo vislumbravam formas de protegdo social das
pessoas com deficiéncia, e se constituiram em expressdo dos anseios e lutas
desse grupo (CABRAL FILHO; FERREIRA, 2013, p. 108).

Na década de 1990, a participagdo da sociedade civil assume outra dire¢do. Com a
expansdo do projeto neoliberal no cenario brasileiro, hd a opgdo por transferir a oferta
de servicos publicos para a sociedade e o mercado por meio, respectivamente, da
refilantropizacio do trato com a questio social e da sua mercantilizacio (MONTANO,
1999; YASBEK, 1995). A sociedade civil assume papel ativo ndo na reivindica¢do por
direitos, mas na oferta de servicos publicos para a popula¢do a partir do apelo a
filantropia e a solidariedade, tornando-se sindnimo de terceiro setor. Vivencia-se um
periodo de expansdo de Organiza¢des Ndo Governamentais (ONGs) e associa¢des

voluntdrias.

Diante do breve relato historico, este artigo busca apresentar reflexdes sobre a
trajetdria de associativismo das pessoas com deficiéncia no Distrito Federal. Entende-
se que para além de identificar os processos que marcaram a cria¢do de entidades, é
necessario compreender quais as perspectivas sociopoliticas existentes, relacionando-
as com o contexto mais geral da protec¢do social no Brasil.

Metodologia

O presente artigo apresenta um recorte da pesquisa intitulada Entre o direito e a
filantropia: a protegdo social para pessoas com deficiéncia no Distrito Federal. Trata-se
de uma pesquisa qualitativa, realizada por meio de entrevistas com diretores e
liderancas de 26 entidades da sociedade civil atuantes na proteg¢do social para pessoas
com deficiéncia no DF entre novembro de 2016 e agosto de 2017. Destaca-se que, no
desenvolvimento da pesquisa, houve a dificuldade de se identificar o total de entidades
atuantes na drea uma vez que diversas estavam com contatos desatualizados e outras
ndo possuiam registros formalizados'.

1 Ao final do levantamento, foram identificadas 58 entidades da sociedade civil, sendo que 21 nao
possuiam nenhuma forma de contato atualizada.
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A escolha das entidades participantes da pesquisa ocorreu a partir de critérios
qualitativos. O primeiro deles era ser gerenciada pela sociedade civil em suas diversas
expressoes. Isto é, entidades definidas por uma dupla nega¢do: ndo ser governamental
e ndo ser lucrativa (BLANCO, 2002; LANDIM, 2003; MESTRINER, 2001;). Nesse
sentido, ndo se considerou a sociedade civil como homogénea, mas sim com formatos,
interesses e formas de atuagdo diversos. Caracterizada por seu “[...] carater
eminentemente social [...]” (BLANCO, 2002, p. 16), uma expressdo dessa diversidade é
a grande gama de termos utilizados para designar sua atuagdo, quais sejam: terceiro
setor, organizagdio ndo governamental (ONG), entidade puablica ndo estatal,
organizacdo sem fins lucrativos, associagdo filantrépica, entidade beneficente,
movimentos sociais, entre outros (GOMES, 1999; LANDIM, 2003; MEISTER, 2003;
MONTANO, 2010). Somam-se a esse critério, o tempo de existéncia e o histérico de
participacdo em conselhos, conferéncias e demais foruns; e a prestagcdo de servigos ou
realizacdo de projetos especificos na area de deficiéncia, contemplando os diferentes
segmentos.

A pesquisa contou com 36 entrevistados, uma vez que algumas entidades indicaram
mais de um participante da pesquisa. Do total, 13 sdo pessoas com deficiéncia --- oito
possuem deficiéncia fisica, quatro deficiéncia visual e um, outro tipo de deficiéncia.
Cabe considerar também que onze entrevistados comec¢aram a participar das entidades
nessa area por terem pessoas com deficiéncia em suas familias, sendo a maioria pais
(nove entrevistados).

Os dados apresentados a seguir consideraram como parametro de andlise a seguinte
dualidade: participagdo politica na luta por direitos versus participagdo solidaria,
filantrépica e voluntdria da sociedade civil no atendimento as necessidades sociais. O
movimento dialético da realidade, marcado por rupturas e continuidades, permite a
coexisténcia de praticas que sdo avessas ao reconhecimento e efetivagdo da cidadania
como o favor, o assistencialismo e a tutela, com praticas democraticas e cidadas que
reivindicam direitos, colocam a protecdo social como ag¢do prioritaria do Estado e
promovem o protagonismo das pessoas com deficiéncia enquanto sujeitos de direitos.

A trajetoria do associativismo das pessoas com deficiéncia no DF

Os dados levantados na pesquisa mostram que ha registros de entidades destinadas ao
atendimento de pessoas com deficiéncia desde os anos 1960, com a fundac¢do de quatro
associacoes. Destas, duas sdo religiosas. A atuacdo desse tipo de entidade no campo da
protec¢do social também se mostrou presente em pesquisa de Coelho et al. (2001), que
identificou que as associagdes com vinculacdo religiosa sdo as mais antigas na area da
infancia e adolescéncia no DF.

No momento da cria¢do de Brasilia ainda ndo havia legislagdo tratando dos direitos das
pessoas com deficiéncia e tampouco existiam instituigdes que ofertassem atendimento
a esse publico, seja na rede publica, seja na particular. Por essa razdo, as entidades
criadas entre os anos 1960 e 1970 foram, em sua maioria, resultado da organizacdo de
pais que buscavam reivindicar e garantir servicos aos seus filhos, principalmente nas
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areas de saude e educagdo. A base da organizagdo era a percep¢ao de caréncias comuns
que se tornaram reivindicagdes coletivas (DURHAM, 1984), isto €, questdes
inicialmente individuais ganharam reconhecimento e legitimidade no espaco coletivo.
Os pensamentos a seguir corroboram esta andlise:

A instituigdo ela foi criada por um grupo, né, de pais que estavam
inconformados pela falta de apoio do governo na area da deficiéncia, né.
Entdo, eles criaram esse grupo de apoio de ajuda mutua e foram recorrer ao
governo (por) atendimentos. S6 que ainda assim o governo ndo via a
necessidade de oferecer esses servicos. [...] Os pais também virem conversar
com outros pais, fazerem troca, né, de experiéncia. Entdo, a instituicdo ela
comecou dai. (Entrevistada 17)

N&o tinha apoio do governo, nada. Foi uma iniciativa mesmo junto com os
pais, né, com alguns pais, e ai fundaram aqui. (Entrevistada 29)

Entdo, eu digo pra vocé, o atendimento que ele [filho com deficiéncia] tinha
na rede naquela época era um atendimento muito aquém daquilo que nos
esperavamos, entendeu. E, por isso, nos procuramos as associagdes que eram
esses movimentos dos pais, né. (Entrevistado 35)

Além das organizag¢des criadas por pais de pessoas com deficiéncia, neste mesmo
periodo entre os anos 1960 e 1970, também sdo fundadas entidades orientadas por
valores como filantropia, caridade e benesse, que historicamente tem orientado a
protecdo social:

Entdo, aqui foi bem na base da filantropia mesmo, sabe, ha mais de 40 anos
atras. [...] Foi o pessoal religioso. Aqui era um grupo, era uma familia que
administrava essa instituicdo aqui. Entdo, essa familia tinha esse cunho
mesmo de filantropia, né, baseado em cunhos religiosos. Entdo, fundaram a
instituicdo. Foi assim que surgiu. Seria mesmo pra poder ajudar o préximo.
Essa era a vertente deles. (Entrevistado 23).

De acordo com entrevistados, a declaragdo do AIPD em 1981 foi um fator que motivou
a criagdo de entidades de pessoas com deficiéncia no DF, marcando um segundo
momento na trajetoria desse associativismo:

Justamente foi uma febre de criar associa¢cdes de deficientes no Brasil todo por
ser o Ano Internacional das Pessoas com Deficiéncia [1981]. A iniciativa ndo foi
minha. Foi de um grupo, né, de um grupo jovem daqui que falou: ‘Vamos
procurar fazer alguma coisa este ano’. Naquele ano das pessoas com
deficiéncia, né. ‘Ah, vamos’. Ai me convidou, convidou outros deficientes,
pegaram a relagdo dos deficientes. [...] Entdo, foi por ser o Ano Internacional
das Pessoas com Deficiéncia, queriam mostrar as pessoas com deficiéncia
realmente, né. (Entrevistado 1)

Gadelha, Crespo e Ribeiro (2011) reforcam a importancia do AIPD devido a grande
mobilizacdo do movimento social das pessoas com deficiéncia para pressionar as
instancias politicas e sociais a atenderem suas demandas. Nesse sentido, o ano
declarado pela ONU cumpriu seu objetivo ao dar destaque para demandas e
reivindicacdes desses movimentos, fato que ndo havia acontecido em contextos
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anteriores. O desafio posto naquele momento era permitir a participagdo plena e com
igualdade, conforme estabelecido no lema do ano comemorativo, e ampliar sua
visibilidade no cendrio politico (CABRAL FILHO; FERREIRA, 2013; LANNA JUNIOR,
2010).

O clima de otimismo com as possibilidades de transformagdo da realidade das pessoas
com deficiéncia nesse periodo foi apresentado por Figueira (2008):

Proliferou-se, entdo, um amplo movimento de conscientiza¢do popular sobre
a verdadeira (e real) imagem dessas pessoas como uma consequéncia clara da
atuagdo do Movimento de Defesa dos Direitos das Pessoas Portadoras de
Deficiéncias, principalmente impulsionado nos anos 8o a partir do Ano
Internacional das Pessoas Deficientes e da Década Mundial de apoio ao grupo
(FIGUEIRA, 2008, p. 122).

A diferenciacdo presente na literatura especializada entre entidades de e para pessoas
com deficiéncia foi abordada pelo Entrevistado 6, segundo o qual, somente com as
entidades de pessoas com deficiéncia comegou-se a buscar sua autonomia e
protagonismo na luta por cidadania:

Entdo, proliferou-se a criagao de muitas institui¢des e nesse momento [década
de 1980] a gente identifica que existiam entdo dois tipos de institui¢Ges:
instituicdes de e instituicdes para pessoas com deficiéncia. Instituicdes de
pessoas com deficiéncia sdo instituigbes que foram criadas a partir
basicamente desse momento. Ndo que ndo existissem anteriormente. Algumas
existiam, principalmente na area dos cegos, institui¢des de deficientes. E essas
instituicGes com a caracteristica de serem criadas e geridas por pessoas com
deficiéncia e muitas delas divididas por tipo de deficiéncia ou segmento.
(Entrevistado 6, grifos nossos)

Ha ai a énfase na mobilizagdo das pessoas com deficiéncia e a defesa de direitos.
Algumas das entidades pesquisadas se apresentam como movimentos sociais, o que as
confere um cardter proprio:

E um movimento de luta, de briga, de fazer valer... Assim, tem muitas
associa¢des hoje que elas voltam muito na questdo de t4 fazendo convénio e
acaba virando uma empresa, né. NOs criamos 0 nosso movimento pra que
brigasse por leis porque o cidaddo so, ele s6 resolve a situacdo junto ao
governo quando tem uma lei que ampare, aquela coisa toda, né. Entdo, a
gente briga assim para que o governo respeite as nossas reivindicagoes, né,
que na verdade ndo t4 atendendo a gente de jeito nenhum. (Entrevistado 10)

No DF sdo identificados, entdo, dois momentos distintos, que seguem a trajetdria do
associativismo na area da deficiéncia no Brasil. O primeiro, entre os anos 1960 e 1970, é
marcado pela mobiliza¢do de pais e familiares de pessoas com deficiéncia na busca de
atendimento a suas necessidades, principalmente nas areas de saude e educacgdo.
Complementar a isso, sdo criadas organizag¢bes orientadas por valores filantropicos e
religiosos. A década de 1980, por sua vez, abre um segundo momento, quando as
pessoas com deficiéncia comegam a se auto-organizar e ocupar o espa¢o publico
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apresentando suas demandas. Para além do formato que as entidades assumem, sdo
identificados projetos politicos distintos, que transitam entre a tutela e o
protagonismo.

A partir dos anos 1990, com a expansdo de parcerias e convénios entre governo e
sociedade civil na prestacdo de servicos na darea social, as entidades passam a se
preocupar com a formalizagdo de sua existéncia e o cumprimento de requisitos legais.
Em diversos casos identificados na pesquisa, a data de funda¢do da entidade ndo
corresponde ao periodo em que ela efetivamente comegou a atuar. Ou seja, por vezes,
as organizacOes iniciaram seus trabalhos de maneira informal e, somente ap6s um
tempo de funcionamento, realizaram sua institucionalizacdo. Esse processo foi
explicitado pelo entrevistado 19, gestor de uma entidade prestadora de servicos:
“Entdo, nds temos dois momentos de historia. Uma existéncia de fato aonde o trabalho
era apenas voluntario e o outro a partir dali a gente comegou a institucionalizar pra
atender as normas da assisténcia social.” (Entrevistado 19).

E importante considerar que a falta de um registro gera impeditivos para que essas
entidades firmem convénios com o governo distrital para prestagio de servigos
publicos e também estejam presentes em espagos participativos, a exemplo dos
conselhos de politicas publicas e de direitos. Por essa razdo, todas as entidades
reforcaram a importancia de manterem seus registros atualizados e de acordo com o
marco legal em vigor. Uma entrevistada expressou o interesse em regulamentar a
situacdo de sua entidade: “Ai nds vamos fazer [o registro]. Porque infelizmente se ndo
tiver o CNPJ ndo tem embasamento legal.” (Entrevistada 4).

Essa questdo trara implicagbes para a forma como as entidades atuam e apresentam
suas demandas para os gestores publicos. Observa-se que as relagdes estabelecidas
entre essas organizacdes e o Estado oscilam entre a parceria, inclusive, por meio de
transferéncia de recursos publicos para entidades conveniadas que prestam servigos, e
uma acao reivindicatoria e de controle democratico na luta pela ampliagdo de direitos
e servicos publicos. As diferentes relagdes caracterizariam formas distintas de
participacao (NOGUEIRA, 20m1).

Os movimentos dentro do movimento

A diversidade presente no segmento das pessoas com deficiéncia foi abordada
inumeras vezes pelos entrevistados, ja que se trata de um grupo que possui
particularidades internas: deficiéncia fisica, visual, auditiva, intelectual, multipla,
autismo, entre outros. Cabe considerar que esse fator suscitou a criacao de entidades
que representassem grupos cada vez mais diferenciados, caracterizando o que Pierucci
(1990) chamou de “[...] diferencas dentro das diferencas” (PIERUCCI, 1990, p. 27). E o
caso, por exemplo, de associa¢des especificas para autistas e pessoas com Sindrome de
Down criadas principalmente a partir dos anos 2000, como expressa a seguinte
declaragdo: “Entdo, foi criado por um grupo de pais que, na época, estava justamente
querendo lutar por melhores politicas publicas e tal e verificando que ndo havia uma
entidade aqui em Brasilia principalmente na drea do autismo, né.” (Entrevistada 36).
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Outro exemplo é o Coletivo de Mulheres com Deficiéncia, criado com o objetivo de dar
voz as mulheres com deficiéncia e tratar de suas demandas especificas, como explicam
os relatos a seguir:

Chegamos a um consenso de que precisava ter um coletivo de mulheres com
deficiéncia. Porque falam da deficiéncia de forma geral, deficiéncia,
deficiéncia. Tem a deficiéncia intelectual, auditiva, deficiéncias totalmente
diferente uma da outra. Cada uma ¢ um mundo. E a deficiéncia da mulher? A
deficiéncia no homem e na mulher é mais diferente ainda. Foi dai que nasceu
a ideia de montar o coletivo, o coletivo de mulheres com deficiéncia.
(Entrevistada 2)

As mulheres ainda ndo tinham enxergado as mulheres com deficiéncia. Ai, por
um sentido de aproximacgdo e até de protecdo de género mesmo, elas ja se
deram conta: “Nossa, mas a mesa ginecoldgica que eu uso, para vocé nio da. E
mesmo. Agora eu vou te ajudar a tu ter a tua.” (Entrevistado 6).

Para o entrevistado 19, nos ultimos anos ocorreu “[...] a expansdo das institui¢des
especialistas” (Entrevistado 19). Isto é:

Hoje € assim, nos temos instituicdes s6 para o Down, instituicdo s6 por
autismo, institui¢do para o trabalho, instituicdo s6 que defende a drea da
educagdo, do esporte... Entdo elas foram fragmentadas. Qual é o lado positivo
disso? E que ela tem uma linha de defesa sobre aquilo. Ta, isso ¢ bom, é 6timo.
Mas ao mesmo tempo essas institui¢des deveriam estar dentro de uma rede.
(Entrevistado 19)

Esse é um terceiro momento na trajetdria do associativismo das pessoas com
deficiéncia no DF, no qual as entidades buscam o reconhecimento e o protagonismo
das pessoas com deficiéncia a partir de aspectos especificos, como tipo de deficiéncia
ou sindrome. Cria-se ai um cendrio complexo diante da diversidade e especificidade
das necessidades, no qual o direito a diferenga, enquanto sintese da legitimidade e do
respeito as diferencas, assim como da defesa das identidades coletivas, leva a uma
recusa a igualdade (PIERUCCI, 1990). Uma hipotese para tal é que, tendo direitos
gerais ja garantidos, abre-se espago para defesas mais particularizadas.

A importancia das pessoas com deficiéncia estarem presentes no espaco publico e
serem reconhecidas enquanto sujeitos de direitos foi abordada pelos entrevistados.
Para a maioria, a possibilidade de participar ativamente da sociedade mostra-se como
uma nova perspectiva, que busca romper com o historico de segregacdo no qual elas
ficavam restritas ao espaco familiar e das rela¢es privadas. Trata-se de uma mudanca
social, conforme explica um entrevistado: “Antigamente eles [deficientes] eram
escondidos, presos dentro de casa. Hoje as pessoas, a familia, ta se conscientizando
porque a sociedade comeca a olhar com outros olhos” (Entrevistado 35). A entrevistada
20 também analisa o contexto atual: “A pessoa com deficiéncia ndo é muito notada
ndo. Ta sendo agora que a gente ta indo pra rua, brigando, lutando pelos nossos
direitos, né. Entdo, a sociedade ta acordando mais para ver que a gente existe”
(Entrevistada 20).
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Desenvolve-se um processo que retira as pessoas com deficiéncia da invisibilidade. De
acordo com Demo (1991), a participag¢do é um processo de aprendizagem e conquista.
Os aprendizados relatados pelos entrevistados perpassam tanto a dimensdo individual
quanto coletiva. Em relagdo a primeira, observa-se um processo importante de
reconhecimento pessoal que se da principalmente pela troca de experiéncias com pares
ou familiares. As entidades tornam-se locais privilegiados para tais relagdes. Foi o caso
da entrevistada 4, que narra: “E através da participacdo que a gente comeca a se
reconhecer como gente, entendeu? Eu mesma, olha, eu me reconheci como gente a
partir do momento que eu entrei dentro das associa¢des, dentro do movimento, que eu
comecei a trabalhar” (Entrevistada 4). Outro entrevistado, que possui deficiéncia
visual, contou sua experiéncia na associa¢do:

Um ensina pro outro como é. ‘Ah, o melhor é vocé acender o fogdo, a boca do
fogio, assim que nio se queima. E melhor vocé mexer assim...’” Ai, o outro:
‘Ndo... Ah, passa roupa desse jeito ai..” Tu vai aprendendo. ‘Tu mexe no
celular assim, mexe [...]” ‘Ai, vai aprendendo, vai trocando informagdo. A
convivéncia, sabe, um ensinando o outro’ (Entrevistado 28).

A partir do relato do entrevistado 10 percebemos a jun¢do entre a dimensao individual
e coletiva em uma atuacdo politica:

Eu, que naquela época usava muletas, eu ndo me aceitava como deficiente. Eu
ndo queria me juntar com outros deficientes ndo. Ai, através da Associa¢do eu
conheci outras pessoas com deficiéncia naquela época. [...] Ai, de repente eu
conheci o movimento e passei a integrar e ser um defensor da causa. E a gente
vem brigando ai pela questdo (Entrevistado 10).

Foram relatadas diversas dificuldades que impedem a articulagdo entre as entidades e
que, segundo alguns entrevistados, fragmentam o movimento. Nesse sentido,
compreende-se que o processo de mobilizagdo é permeado por contradi¢cdes e disputas
que ocorrem entre as proprias entidades da sociedade civil e no encontro delas com o
Estado: “A luta social aqui no DF é bem ativa. Tem vdrias organizagdes que
representam as pessoas com deficiéncia. Tem até certa disputa, rivalidade que é
natural quando tém vdrias entidades assim trabalhando conosco” (Entrevistado 14).
Uma das razdes para isto é o desconhecimento sobre as demandas e especificidades
das deficiéncias:

Afeta porque os deficientes visuais quer uma coisa, os auditivos quer outra.
[...] Entdo afeta, quebra o movimento, entendeu? Por isso que eu te falo que
ndo é simples ndo. Ndo ha essa unido. As pessoas tem que botar em si que tem
que ter unido. Tem que ter unido e cada um dentro do seu, respeitando os
seus direitos, e vocé também. Mas que na luta... Vamos supor assim, nos
vamos lutar pela saude. Todos caem dentro da luta da satde (Entrevistada 4).

Para além da existéncia de reivindica¢des comuns a todo o segmento, que permitem a
mobilizagdo conjunta entre as diferentes organiza¢Ges e associagdes, ha demandas
especificas como, por exemplo, a acessibilidade fisica para pessoas com deficiéncia
fisica e a acessibilidade comunicacional para pessoas surdas. Alguns entrevistados
exemplificaram a importancia da articulacdo do movimento de forma ampla e
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universal ao tratarem da luta por direitos que ndo contemplam diretamente os
objetivos de suas entidades ou o publico-alvo que representam, como demonstram os
relatos: “Se eu sou um cego, né, porque que eu ndo posso pedir pra fazer uma rampa
pro colega cadeirante, né?” (Entrevistado 28); “Assim, eu tenho que lutar com o
deficiente auditivo, n6s temos que lutar juntos. Na lei abrange a categoria toda. E nesse
sentido que eu falo” (Entrevistada 4); “Entdo, eu ajudo a associa¢do de deficiente visual,
de surdo, tudo isso, e eu t6 14 na luta brigando por vocé também, né. Se o segmento é
importante, entio, nos vamos juntos’ (Entrevistado 19); e ha ainda a fala da
Entrevistada 15:

Eu t6 na luta porque quando os deficientes auditivos eles estdo reivindicando
alguma coisa, eu vou estar com eles 14 ajudando em reunibes, correndo,
pedindo as demandas. [...] Entdo, assim, apesar da institui¢io ndo atender
aqui, mas a gente td junto com eles. Quando vai pra luta, vai pra rua, pra
gente ta mobilizando, td todo mundo junto (Entrevistada 15).

Outro aspecto importante refere-se as diferentes perspectivas ideopoliticas e
partidarias, observado em algumas falas: “Quando é uma coisa pro coletivo quase ndo
tem divergéncias ndo. Quando é mais partidario, pra falar de politica, sim. Mas quando
é pro coletivo ndo tem” (Entrevistada 2). O entrevistado 14 explicou como questdes
politicas e ideoldgicas presentes na sociedade permeiam também o movimento das
pessoas com deficiéncia:

Entdo, o movimento da pessoa com deficiéncia ele é totalmente permedvel
pelo préprio processo ideoldgico da sociedade. Entdo, la tem pessoas de
esquerda, de direita, de centro. Entdo, isso por si s0 ja traz uma diferenca, né,
de nivel de atuagdo. Em alguns momentos pode unificar? Pode. Entdo, unifica
em uma luta de reivindicar melhorias nas cal¢adas de determinado ponto. [...]
Percepgdo de como, digamos, transformar a sociedade pra ser melhor e tal, ai,
isso ai tem varias divergéncias, tem varias divergéncias do ponto de vista de
qual que é o melhor caminho, né, como se faz pra chegar. Entdo, eu diria que
essa diferente forma de atuar na sociedade ela também t4 presente no seio do
movimento das pessoas com deficiéncia (Entrevistado 14).

Nas entrevistas foi identificada uma grande demanda por representatividade das
pessoas com deficiéncia nas entidades da sociedade civil. A representatividade é,
segundo Demo (1991), uma das marcas qualitativas da organiza¢do da sociedade civil.
Foi enfatizado o lema Nada sobre nés sem néds e ressaltada sua capacidade de
organizacdo e mobilizagdo na defesa de seus direitos: “O nosso lema é ‘Nada sobre nos
sem nos’. Eles ndo podem dizer o que a gente quer se ndo perguntar pra gente”
(Entrevistada 3); “A participagdo da pessoa com deficiéncia é de fundamental
importancia dentro das entidades” (Entrevistada 4). A mesma énfase é demonstrada na
fala da Entrevistada 5:

E justamente vocé garantir essa representatividade. Eu acho que ela é
fundamental. Ela ndo é a tunica varidvel também importante, mas é uma
construcdo fundamental, muito necessdria, e ¢ bom quando a gente vé essa
representatividade sendo respeitada. E o lema, né, do “Nada sobre noés sem
nos”, como se fala (Entrevistada s).
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Garantir a representatividade frente as diferencas no interior do proprio segmento é
um dos desafios desse associativismo.

Consideragoes finais

Nosso artigo discorreu sobre a luta das pessoas com deficiéncia e seus processos
associativistas no Distrito Federal, expressos pela participagdo, mobilizagdo e exercicio
de sua cidadania. Percebem-se trés momentos nesta trajetoria: primeiro sdo criadas
entidades para pessoas com deficiéncia, caracterizadas pela mobilizagdo de pais e por
valores filantropicos e caritativos; no segundo, a partir dos anos 1980, criam-se
entidades de pessoas com deficiéncias, orientadas pelo protagonismo desses sujeitos e
sua mobilizacdo por direitos; e um terceiro, ja nos anos 2000, quando as entidades
tornam-se especializadas em determinadas reivindicagées outrora ndo abordadas,
como as especificidades das pessoas com autismo, sindromes raras e das mulheres com
deficiéncia.

O caso do DF revela uma forte mobilizacdo e organizagdo entre diferentes entidades
para e de pessoas com deficiéncia, sendo também um espaco de aprendizado
individual e coletivo. Assim, o reconhecimento das diferencas e a mobilizagdo pelo
avanco na garantia de direitos é fortalecido pela representatividade expressa pelo lema
Nada sobre nés, sem nds.

Os caminhos desse associativismo apontam para a constru¢do da cidadania desse
grupo, saida da invisibilidade e reconhecimento enquanto sujeito de direitos. Buscando
romper com o histérico de segregacdo, a deficiéncia ingressa no espago publico e
politico dando inicio a um processo que reivindica e luta por direitos. Constata-se o
tensionamento entre perspectivas opostas entre tutela e protagonismo, as quais
coexistem no cendrio brasileiro.
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