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Resumo: As experiéncias de controle social
sobre as agbes governamentais despertam
a curiosidade cientifica de vdrios pesquisa-
dores vinculados a defesa da cidadania. O
objetivo desta abordagem é investigar as
contribuicées e as influéncias que as pessoas
com deficiéncia exerceram na formulacdo
da politica de saude no Pard. Trata-se de
estudo qualitativo, descritivo e analitico. A
pesquisa conclui que o grupo pesquisado
ndo desempenhou capacidade politica para
impor inflexdes nas op¢des governamentais.
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Abstract: Experiences of social control over
government actions arouse the scientific
curiosity of several researchers linked to the
defense of citizenship. The objective of this
approach is to investigate the contributions
and influences that people with disabilities
exerted on the formulation of health policy
in Pard. This is a qualitative, descriptive and
analytical study. The research concludes
that the group studied did not have the
political capacity to impose changes in
government options.
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1. Introducao: contextualizando a tematica

A emergéncia da participagao politica como tema central nas agen-
das académicas brasileiras atesta sua inquestiondvel relevancia no acervo
da producao cientifica do pais. Neste contexto, este artigo se propde a
contribuir para a ampliacao desse debate e, ao mesmo tempo, refina-lo,
focando uma abordagem especifica sobre uma experiéncia empirica pouco
explorada, especificamente, a participacao de pessoas com deficiéncia
em instancias colegiadas e deliberativas, componentes fundamentais na
estrutura institucional responsavel pela gestao de politicas publicas de
saude no estado do Para. Dessa forma, a investigagcdo procura preencher
uma lacuna significativa do conhecimento, ao mesmo tempo que interage
com questdes mais amplas de inclusao, cidadania e gestao publica.

As pessoas com deficiéncia, segundo o Censo 2010 (IBGE),! repre-
sentam 24% da populacgao brasileira, portanto, do ponto de vista quan-
titativo, é um grupo social significativo e, do ponto de vista qualitativo,
é signatdrio de uma agenda cujo nucleo é caraterizado por demandas
inclusivas, afirmativas de pertencimento a uma “comunidade de seme-
lhantes”, segundo Castel (2005).

A literatura existente raramente aborda a fundo a participacdo
politica desse grupo, especialmente em instancias deliberativas que
afetam diretamente suas vidas, como as politicas de saude. Este é um
ponto relevante, uma vez que avancos significativos foram observados
na inclusao de diversos grupos sociais nas arenas politicas, enquanto as
pessoas com deficiéncia permanecem notavelmente ausentes dos estu-
dos que examinam sua participacdo efetiva e seu impacto nas politicas
publicas de saude no Brasil.

O movimento de redemocratizacdo, na década de 1980, mobilizou
diferentes forcas politicas e sociais da sociedade brasileira, culminando
com uma Carta Magna em 1988. Essa Constituicdo (1988) é um marco

! Optamos pela referéncia do IBGE (2010) adotada como parametro no inicio da pesquisa.
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histdrico na sociedade brasileira em diferentes dominios: pelas mudancas
na arquitetura da federacdo, com o reconhecimento do municipio como
instancia de poder politico; pela universaliza¢do de direitos sociais, insti-
tuindo, no ambito normativo, um novo padrao de cidadania; e por garantir
a participacao da sociedade nos processos de formulacdo e fiscalizacdo
de algumas politicas sociais. Em decorréncia dessas mudangas, impoe
desafios distintos a sociedade.

Apesar de alguns estudos internacionais e nacionais reconhecerem
a marginalizacao das pessoas com deficiéncia através do conceito de
capacitismo, poucos avancam na compreensao de como essa marginali-
zacgdo se reflete na participacao politica e na gestdo de politicas publicas.
A presente pesquisa se distingue, portanto, ao investigar como a parti-
cipacdo politica de pessoas com deficiéncia em colegiados deliberativos
pode contribuir para a democratizagdo da gestdo das politicas de saude
no estado do Pard, oferecendo uma andlise que ilumina as potencialidades
e os desafios dessa participagao.

Tais desafios consistem, por um lado, na capacidade da sociedade
para expandir os horizontes da democracia, legitimar e fortalecer os
espacos institucionais constituidos para a participacao, ou seja, para
“democratizar a democracia”, conforme reivindica Santos (2002); por ou-
tro, é igualmente relevante a incorporagao de novos atores politicos nas
instancias de poder decisério, seja nos mecanismos tradicionais, histo-
ricamente desenvolvidos pela democracia representativa, seja nos novos
instrumentos de participagdao concebidos pela democracia participativa.

O periodo histérico pés-Constituicao (1988), portanto, impde a socie-
dade brasileira, particularmente as forcas politicas progressistas? e popu-
lares,® questdes novas. As lutas e as reivindicacdes mudaram de patamar.

2 Denominamos forcas progressistas os grupos organizados em partidos politicos, comprometidos
com os valores e com a estabilidade democrética.

5 Consideramos forcas populares os grupos organizados em partidos politicos e em movimentos
sociais, comprometidos com os direitos humanos, com a justica social, com a cidadania e com
a dignidade humana.
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Nao dizem respeito as demandas relativas ao direito de participacao, isso
ja esta contemplado no plano legal; a novidade envolve outras questdes:
quem pode participar? Como participar? Por que participar? Dito de outra
forma: como estabelecer simetrias entre a gramatica social, caracterizada
pela presenca de movimentos sociais plurais e a nova institucionalidade
democratica, modelada pela convivéncia conflitiva entre as perspectivas
democraticas representativas, diretas e participativas? Para Santos e
Avritzer (2002, p. 51): “problema da democracia nas concepcdes nao hege-
monicas estd estreitamente ligado ao reconhecimento de que a democra-
cia ndo constitui um mero acidente ou uma simples obra de engenharia
institucional. A democracia constitui uma nova gramatica histérica”.

O problema empirico que investigamos estd nos contornos dessa in-
quietacao/reflexdo tedrica. As inovagdes institucionais, tanto a legislacao
nacional como os tratados internacionais dos quais o Brasil é signatdrio,
asseguram a participacdo da sociedade nos processos de gestdo das poli-
ticas publicas. O direito a participa¢ao também se aplica as pessoas com
deficiéncia, conforme disposto na alinea “a’, artigo 29, da Convencao da
Organizacdo das Nac¢des Unidas, concernente a matéria, aprovada como
Emenda Constitucional por meio do Decreto Legislativo n. 186/2008:*
“assegurar que as pessoas com deficiéncia possam participar efetiva e
plenamente na vida politica e publica, em igualdade de oportunidades
com as demais pessoas, diretamente ou por meio de representantes
livremente escolhidos |...]".

H4 uma lacuna sobre pesquisas relacionadas a participacao de
pessoas com deficiéncias nas arenas politicas. Todavia, alguns estudos
cientificos relevantes no exterior e no Brasil abordam essa dimensao peri-
férica como um fenémeno relacionado a condi¢ao estrutural de exclusao.
Alguns dos autores® mais proeminentes denominam esse fenémeno de

4 O Decreto Legislativo do Senado brasileiro que aprova o texto da Convencdo da ONU, de 30 de
marco de 2007, tem o mesmo estatuto legal de Emenda Constitucional.

5 No Brasil, hd um importante grupo de pesquisa na Universidade Federal de Santa Catarina, coor-
denado pela Profa. Dra. Marivete Gesser. Em dmbito internacional, podemos destacar: Fiona K.
Campbell, da Universidade de Dundee, Escdcia; Pamela Block, da Western Social Science, Canada.
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capacitismo. Para Gesser, Bock e Lopes (2020, p. 18), o termo serve “para
nomear a discriminacdao de pessoas por motivo de deficiéncia”. Nesta
direcao, conforme Campbell (2001, p. 44), entende-se por capacitismo:
“uma rede de crengas, processos e praticas que produz um determinado
tipo de corpo (o padrao corporal) que é projetado como perfeito, tipico da
espécie e, portanto, essencial e totalmente humano”.

No Brasil, essa populacdo é constituida por cerca de 45 milhdes
de residentes e ndo pode continuar oculta, ndo é aceitavel concebé-la
diminuida, negada em direitos e possibilidades sociais, humanas. A
desnaturalizacao desse tipo de exclusdo social é uma demanda ética e
politicamente inadiavel. Essa inquietagdo/reivindicagdo é corroborada
por Young (2006, p. 169), para quem: “A desigualdade socioeconémica
estrutural com frequéncia produz desigualdade politica e exclusdo re-
lativa das discussodes politicas influentes”. Tal exclusao relativa alcanca
fortemente os grupos sociais tipificados como minorias, nas quais as
pessoas com deficiéncias estdo inscritas.

Cabe registrar, contudo, que nas duas ultimas décadas importantes
estudos sobre a exclusdo social e politica estdo sendo desenvolvidos por
pesquisadores das Ciéncias Sociais, destacando-se investigacdes no ambi-
to da Antropologia, da Pedagogia, da Sociologia etc. Tais estudos, todavia,
ainda ndo elegeram a dimensao da participacao politica em geral e, em
particular, a participacao em colegiados gestores de politicas publicas,
como objeto central de suas analises. E nesse aspecto que a pesquisa aqui
sumariada adquire singularidade. Em sintese, a investigacao procurou
responder a seguinte questdo: de que forma a intervencao politica desse
grupo social (PcD) promoveu alterac¢ées na politica de sauide adotada no
estado do Pard?

Para alcancar esse objetivo central, o estudo examinou duas hipé-
teses prinicipais. A primeira considera que a participacao das pessoas
com deficiéncia nas instancias de formulacao, gestdo e controle social
da politica estadual de satide no Pard é insignificante, ndo resultando
na afirmacao de suas agendas especificas e pouco contribuindo para
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impor inflex6es democrdticas na gestdo da referida politica. Isso decorre
de dois fatores: (i) a baixa representatividade politica de suas entidades;
(ii) a falta de qualificacdo técnica, resultante do nivel de escolaridade,
do grau de conhecimento técnico sobre matérias de apreciac¢des e deli-
beracdes do Conselho.

A segunda considera que alguns mecanismos adotados pelos
gestores bloqueiam a efetiva partilha de poder nos espagos do con-
selho. Tais ébices podem estar relacionados a dois fatores: a falta de
compromisso politico da burocracia estatal com os processos partici-
pativos; o recorrente apelo a mecanismos tecnoburocraticos por parte
da gestdo estadual.

As reflexdes que estruturam essa abordagem estdo dispostas em
quatro intersticios: o primeiro tem o objetivo de contextualizar o objeto
da pesquisa, destacar sua relevancia e ambientar o debate na agenda
da ciéncia politica brasileira; o segundo se ocupa de fazer uma breve
delimitacao do objeto, enfatizando o percurso metodolégico adotado, in-
dicando os sujeitos e as fontes valorizadas na pesquisa; o terceiro discute
e analisa os produtos da investigacdo. A énfase recai sobre a participacao
das pessoas com deficiéncia nos espagos de deliberacdo da politica de
saude; por fim, apresentamos, a titulo de consideragées finais, algumas
reflexdes sobre dificuldades e possibilidades do controle social como
processo de alargamento dos horizontes da democracia.

2. Delimitando o objeto e construindo
o percurso da investigacao

O foco da pesquisa foi o Conselho Estadual de Saude do estado do
Pard, em um espaco temporal de 10 anos (2012 a 2022), e teve como
objetivo identificar e explicar de que forma as pessoas com deficiéncia
interferiram nas decisées concernentes a politica de sauide do referido
estado. A investigacdo procurou, adicionalmente, identificar e analisar
possiveis obstdculos enfrentados por esse grupo social para ter acesso
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as instancias responsaveis pela formulacao, pela gestdo e pelo controle
social da referida politica.

A opcao metodoldgica da pesquisa foi por uma abordagem de natu-
reza qualitativa de corte descritivo e analitico. Para Richardson (2012,
p. 80): “Uma metodologia qualitativa pode descrever a complexidade de
determinado problema, analisar a interacdo de certas variaveis, com-
preender e classificar processos dindmicos vividos por grupos sociais [...]".
Adotamos pesquisa bibliografica, documental e de campo.

A pesquisa bibliogrédfica consistiu, principalmente, na leitura e na
sistematizacdo de registros de autores que abordam as temadticas da
democracia representativa e participativa, do controle social, da parti-
cipacdo e da gestdo publica. As principais fontes foram livros de autores,
classicos e contemporaneos, do campo da Ciéncia Politica; além de artigos
publicados em periddicos da area, de dissertagdes atinentes a tematica
do objeto da investigacao. Também pesquisamos diciondrios nas areas
da Sociologia, das Politicas Publicas e da Ciéncia Politica.

A pesquisa documental contemplou legislacao, federal e estadual,
Planos Estaduais de Saude, Relatérios de Conferéncias Estaduais de
Saude, Regimento Interno, Resolucdes e atas do Conselho Estadual de
Saude. Também pesquisamos Estatutos Sociais das Entidades contem-
pladas em nossas escolhas.

A pesquisa de campo, realizada por meio de entrevistas com recursos
da internet (correio eletrénico e complementarmente por WhatsApp),
envolveu gestores da saude estadual e conselheiros representantes das
PcD no Conselho de Saude do estado do Para.

3. Elucidando objeto e enigmas
A — Os atores do controle social
A politica de saude é organizada nacionalmente por meio de um

sistema unico, com regras comuns para todos os entes federados. Esse
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sistema é descentralizado, contemplando os niveis subnacionais de go-
verno e, também, é um sistema participativo, que assegura a sociedade
civil prerrogativas para deliberar sobre diretrizes, prioridades e sobre a
avaliacao da gestdao no ambito dos poderes executivos. Na arquitetura
do Sistema Unico de Satde, o conselho, pelas atribuicdes legais que o
caracteriza, é o principal instrumento, embora nao seja exclusivo, para
o exercicio do controle social.

Os Conselhos de Saude sao instrumentos inovadores do processo
participativo, organizados de forma permanente e estruturados com
composicdo paritdria entre representantes de usudrios, trabalhadores e
prestadores de servicos de saude. Nessa rubrica, prestadores estao igual-
mente representados com os atores governamentais e agentes do setor
privado. O Conselho Estadual de Satide do Para (CES) esta constituido
por 28 integrantes titulares com igual nimero de suplentes, dos quais,
por determinacado legal, 50% representam os usuarios do SUS. De acordo
com o artigo 3° da Lei n. 7.264/2009:

O CES sera constituido por vinte e oito membros titulares, com seus
respectivos primeiros suplentes, tendo sua composicdo estabelecida
através de Férum Especifico, de forma auténoma, em plendrias por
segmentos conforme disposto na Lei Federal n. 8.142/90, respeitada a
paridade estabelecida na Resolugao n. 333/2003, do Conselho Nacional
de Saude.

Os atores do controle social sao os conselheiros designados por seus
orgdos de origem, quando governamentais, e por suas respectivas enti-
dades, quando representantes da sociedade civil. No periodo estudado,
57,7% dos conselheiros eram do sexo masculino e 63,1% tinham curso
superior. Todavia, é importante observar, na Tabela 1, o desequilibrio
dessa composi¢do quando analisamos os segmentos sociais isoladamente.
O grupo de usudrios estd representado pelo conjunto de conselheiros com
a taxa de escolaridade mais baixa, ja que mais de 67% deles ndo tém
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formacao superior, e esse indicador pode impor limites a participagao em
uma darea de politica publica muito complexa.

Tabela 1. Perfil dos conselheiros por segmento (2012-2022)

Género Escolaridade
Segmento . . , X , .
Feminino Masculino Nivel superior Sem nivel superior
Gestor 50,8% 49,2% 100% -
Trabalhador 38,8% 61,2% 56,3% 43,7%
Usudrio 37,2% 62,8% 32,8% 67,2%
TOTAL 42,3% 57,7% 63,1% 36,9%

Fonte: elaboracdo prépria (2023).

Nos cinco mandatos pesquisados (2012-2022), os usuarios tiveram
direito a 70 assentos, os quais foram ocupados por 25 entidades. Desse
conjunto, apenas trés estdo tipificadas como entidades de pessoas com
deficiéncia. Os mandatos foram exercidos por 35 conselheiros, sendo que
somente trés representaram as pessoas com deficiéncia.

Cabe registrar, por um lado, a baixa circulacao de liderancas da so-
ciedade civil no desempenho da representacao; por outro, é preocupante
constatar que das representacoes das entidades de PcD, apenas um con-
selheiro pertencia ao referido grupo social, os outros dois representantes
sdo identificados como pessoas altruistas, soliddrias, portanto, por esse
traco de generosidade, falaram em nome de um grupo social que corres-
ponde a cerca de 24% da populacao brasileira.

B — Dificuldade no exercicio do controle social

A pesquisa indagou aos representantes das pessoas com deficiéncia
sobre eventuais dificuldades para o exercicio da funcdo de conselheiro
da saude. As respostas sdo elucidativas e recomendam reflexdes. Veja-
mos o destaque dos representantes da Associacdo de Renais Cronicos
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e Transplantados do Pard. Os dois conselheiros destacam dificuldades
relacionadas a qualificagao politica e técnica:

Falta entendimento por parte de muitos conselheiros sobre o seu papel.
Acham que muitas situacdes jd se encontram contempladas dentro do
SUS, néo entendem que nds precisamos de uma politica especifica para
a nossa situacdo (P.E.).

Dificuldade em por o assunto em pauta para a Reunido Mensal do CES,
por ser uma pauta com um numero reduzido de assuntos para o tamanho
do problema (P.E).

As dificuldades muitas vezes de explanar o assunto tecnicamente, mas
quanto a aprovagdo ndo havia dificuldades (B.S.).

O representante do Movimento de Reintegracdo de Pessoas Atingidas

por Hanseniase destaca dificuldades de natureza politica, sobretudo em
razao do isolamento institucional do qual sao vitimas:

A auséncia de PcD, dentro dos quadros destas institui¢cées do Controle
Social, s6 faz com que essas politicas de satide e socioassistencial fiquem
no esquecimento, fazendo com que os gestores ndo se importem com essas
politicas, jd que ninguém cobra esses direitos e/ou ninguém representa
essa clientela (J.A.).

O representante da Associacao Paraense de Pessoas com Deficiéncia

destaca principalmente dificuldades de natureza politica decorrentes das
discriminacdes das quais as PcD sdo vitimas e, também, ressalta as difi-

culdades de ordem econémica para assegurar a presenca das entidades,

por meio dos seus respectivos representantes nos espacos decisérios:

10

Em primeiro lugar, hd discriminagdo politica em relacdo as pessoas com
deficiéncia; além disso, o custo da mobilizagdo para assegurar a partici-
pacdo dos seus representantes nos espagos de disputa é muito alto, o que
dificulta todo o processo... (J.B.).

Serv. Soc. Soc., Sao Paulo, v. 147(2), e-6628366, 2024



O controle social em disputa

C — Sobre a construgdo da agenda de saude no Pard

A elaboragdo da agenda do conselho nao resulta de um processo
administrativo stricto sensu, mas, antes, de opcdes politicas, portanto,
reflete as disputas de interesses entre os diferentes grupos da sociedade
civil, e entre esses e os representantes governamentais. Tatagiba (2002,
p. 79) observa que “os encontros entre Estado/sociedade nos conselhos
tém sido afetados negativamente por uma grande recusa do Estado em
partilhar o poder de decisao”.

A pesquisa documental analisou 71 atas de reunides.® Escrutinou-se
a totalidade dos temas relacionados para debate; os temas diretamente
voltados as reivindicacdes das PcD; os temas relacionados as PcD que
foram efetivamente discutidos. Chegou-se aos resultados: 453 temas
compuseram as pautas dessas reunides, o que corresponde a 6,38% dos
assuntos por reunido. Dos assuntos elencados, somente 16 estavam re-
lacionados ao segmento social, objeto da pesquisa. Ou seja, um assunto
a cada 4,43 reunides. Desses assuntos, somente 13, o que corresponde
a 2,8%, foram efetivamente debatidos. Os numeros corroboram as difi-
culdades destacadas pelos conselheiros entrevistados.

A Tabela 2 é ilustrativa das dificuldades enfrentadas pelos grupos
sociais tipificados como minorias, com atuag¢do em espacos colegiados
investidos de prerrogativas institucionais para a deliberacao politica.
No caso aqui estudado, revela um desapreco dos conselheiros, em geral,
em relacao as demandas de um grupo social vitima de privacoes e se-
gregacoes histéricas.

Os grupos social e economicamente excluidos enfrentam, igualmen-
te, dificuldades nos processos de participacao politica, principalmente pe-
los 6bices que enfrentam para viabilizarem suas agendas. A viabilizacdo
de agendas faz parte de um processo conflitivo de afirmacao de direitos.

¢ De acordo com o artigo 15 do seu Regimento Interno: “O CES/PA reunir-se-3, ordinariamente,
uma vez por més”. Nos anos de 2020 e 2021, as atividades do Conselho foram afetadas pela
covid-19.
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Tabela 2. Demonstrativo das agendas do CES/PA no periodo 2012-2022

Anos N. qu N. de Pautas sobre Pafutas‘PcD % em relagdo
Reunides Pautas PcD discutidas ao total

2012 9 60 3 3 5
2013 1 1 0 0 -
2014 5 29 1 0 =
2015 7 71 2 1 1,4
2016 11 58 2 1 1,7
2017 12 71 2 2 2,8
2018 8 53 3 3 5,6
2019 9 60 1 1 1,6
2020 2 8 0 0 -
2021 3 20 1 1 5
2022 4 22 1 1 4,4
Total 71 453 16 13 2,8

Fonte: elaboragdo prépria (2023).

As conferéncias de saude sdo instancias de participacao com rele-
vantes atribuicées no Sistema Unico de Satide. Do ponto de vista norma-
tivo, é da sua competéncia institucional: (1) deliberar sobre diretrizes e
prioridades para a composicdo da agenda politica do governo, expressa
no Plano de Saude correspondente; (2) avaliar o desempenho do governo
em um determinado intersticio, comparando as delibera¢des anteriores
com as acdes governamentais no quadriénio seguinte.

Esta pesquisa, portanto, catalogou e analisou as deliberacdes de trés
Conferéncias Estaduais realizadas entre 2012 e 2022. Para identificar
as contribuicdes das pessoas com deficiéncia no processo de definicées
das prioridades para o governo do estado do Par3, realizamos compa-
racbes entre o conjunto das deliberacdes; as deliberagdes diretamente
relacionadas as demandas das pessoas com deficiéncia e, dentre essas
proposi¢des (PcD), verificamos o percentual e a significancia das matérias
incluidas nos Planos Estaduais de Saude. Portanto, das 509 deliberagées
gerais aprovadas nas trés conferéncias analisadas, apenas 32, o que é
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equivalente a 6,2%, sdo representativas desse segmento social. Das 32
propostas aprovadas pelos delegados representantes das PcD presentes
nas trés conferéncias, apenas 7 foram incorporadas, total ou parcial-
mente, aos planos de saude elaborados no periodo. Dessas deliberacdes,
as mais significantes em respostas para o referido grupo social sdo ma-
térias nacionalmente aprovadas no ambito do Ministério da Satude, ndo
significando, portanto, conquistas diretamente derivadas das influéncias
da sociedade civil na composicao das agendas dos governos do estado.
Isso se observa na Tabela 3 a seguir:

Tabela 3. Sintese das delibera¢des gerais, por PcD e PcD nos Planos

Conferéncias Deliberagoes Gerais Deliberagdes PcD % PcD no plano
112 28 01 3,5 -
122 121 07 5,7 3
132 360 24 6,6 4
Total 509 32 6,2 7

Fonte: elaboragdo prépria (2023).

Esses produtos (resultados da pesquisa) serdao objeto de analise no
proximo intersticio, oportunidade em que apresentamos argumentos
para explicar/compreender o controle social e as instancias institucionais
por meio das quais ele se efetiva como um campo de disputas politicas
que impoe restricdes ao acesso dos atores sociais emergentes, como é o
caso dos grupos tipificados como “minorias” e, em especial, as pessoas
com deficiéncia.

4. Andlise dos resultados: decifrando o enigma

Os espacos para o exercicio do poder politico, historicamente, foram
assegurados aos representantes das classes dominantes e as parcelas
das classes médias de elevado poder aquisitivo, por meio de pessoas
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cuidadosamente qualificadas para o exercicio do mando e para a repro-
ducdo da ordem econdmica, social e politica. Em sociedades fraturadas
por interesses de classes sociais antagbnicas, o corpo intermedidrio do
poder politico foi tradicionalmente desempenhado por uma burocracia
cultivada por privilégios e benesses. Para Nogueira (2015, p. 109): “A bu-
rocracia é uma evidente estrutura de dominacao, que se efetiva mediante
conhecimento, informacdes e normas. O poder dos burocratas, porém, ndo
é somente técnico”. No Brasil, hd uma alianca sélida entre a burocracia
estatal e a elite politica e econémica, sedimento de uma sociedade com
elevados indices de concentracao de riqueza e privilégios.

Essa heranca cultural cultivada cuidadosamente pelas classes do-
minantes é refratdria as iniciativas com potenciais para impor inflexées
nessa ordem politica. Os grupos dominantes, invariavelmente, apresen-
tam 6bices a participacao popular nas decisées de natureza publica. Os
obstdculos sao mais acentuados nas iniciativas de inovacao institucional,
de ampliacao dos horizontes da democracia. A burguesia brasileira, con-
forme Fernandes (1975), em sua grande maioria, é incapaz de convalidar
a propria agenda ideoldgica liberal-burguesa.’

As dificuldades enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia nos
espacos dos Conselhos estao inseridas nesse complexo solo cultural e
politico, e sdo mais desafiadoras e dificeis que as tradicionais dificuldades
enfrentadas pela sociedade civil, geralmente. A sociedade civil, de modo
geral, luta pela ampliacao dos espacos de participacdo, pela afirmacao e
consolidagdo de novos instrumentos institucionais decisérios, pela afir-
macao de suas agendas. Em outras palavras: no ambiente dos conselhos,
a sociedade civil luta para assegurar os espacos de participacdo ja con-
quistados em leis; as pessoas com deficiéncia adicionam a essas batalhas
a luta pelo reconhecimento da dignidade humana, da qualificacao para

7 Em 2014, por meio de Projeto de Decreto Legislativo (1.491/14), o Congresso Nacional sus-
pendeu os efeitos do Decreto Presidencial (8.243/14) que instituia a Politica Nacional de
Participacao Social.
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o trabalho e para o pleno exercicio da cidadania. A no¢ao de capacitismo
impregnada, de forma consciente ou ndo na subjetividade da sociedade,
impde restricdes ao acesso das pessoas com deficiéncia nos espacos
concebidos para o alargamento do exercicio politico.

Como um empreendimento institucional concebido para propiciar
espacos de participacdo para a sociedade civil nos assuntos de relevancia
publica — deliberar sobre prioridades politicas e produzir normas para
a gestdo da saude, por exemplo —, o poder de influéncia da sociedade
civil sera correspondente a sua capacidade para mobilizar e congregar as
parcelas majoritdrias dos grupos de interesses, em particular, dos usua-
rios da saude publica. A experiéncia que esta pesquisa examina aponta
na direcdo inversa. Em tese, os principais beneficidrios de uma saude
publica de qualidade e abrangente na oferta de servicos e produtos nao
revelam capacidade ou interesse para atuarem como um corpo politico
coeso em torno de interesses comuns, de uma agenda representativa de
uma coletividade.

Por ndo se constituirem em uma forca politica expressiva, nao
concorrem para impor mudancas nas prioridades governamentais. Nos
termos em que a participacao das pessoas com deficiéncia vem ocorren-
do, corre-se o sério risco de transformar o CES/PA em um instrumento
puramente administrativo, esvaziado da relevancia e funcdo politica,
como 6rgao de deliberacdo de diretrizes e prioridades governamentais,
conforme atribuicao legal.

As desigualdades de participacdo e de decisdo, identificadas por
Young (2006), sao corroboradas em nossa pesquisa em dois espacos
centrais, para o exercicio da participagao: (a) nas Conferéncias, que sdo
espacos de debates e proposicdes indicativas. A pesquisa revelou que o
elevado grupo de representantes governamentais e de convidados nas
conferéncias examinadas resulta no direcionamento das decisdes; (b)
no Conselho, notadamente em suas reunides, oportunidade em que as
matérias sao apreciadas e submetidas a deliberacdo. Nos dois espacos,
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de proposigao (a conferéncia) e no de deliberagao (o conselho), os repre-
sentantes dos usudrios em geral e, em particular, das pessoas com defi-
ciéncia participam em desvantagens, particularmente, relacionadas ao
acesso das informacdes e ao conhecimento técnico das matérias que sdao
objeto da apreciagao do CES/PA. Essas dificuldades sdo mais presentes
no Conselho. Por ser um espaco de deliberacao politica, as disputas sdo
mais acerbas e os mecanismos de cooptagdo politica de liderancas da
sociedade civil sdo acionados com mais frequéncia.

Conforme ja destacado anteriormente, a elaboracdo da agenda
do conselho ndo resulta de um processo administrativo stricto sensu,
expressa, antes, op¢oes politicas, portanto, reflete as disputas de inte-
resses entre os diferentes grupos da sociedade civil e entre estes e os
representantes governamentais. A esse respeito Tatagiba (2002, p. 79)
observa que “os encontros entre Estado/sociedade nos conselhos tém sido
afetados negativamente por uma grande recusa do Estado em partilhar
o poder de decisao”.

Essa indisposicao ao partilhamento de poder assinalada por Tatagiba
também foi identificada no processo conferencial. Nas trés conferéncias
pesquisadas, o grupo de convidados e gestores foi representado por
38,2% dos participantes, pouco inferior a representacao dos usudrios
(39,8%), que por forca da lei deveria ser de 50% do total de delegados,
reservando-se 25% para gestores e igual percentual para trabalhadores,
conforme demonstra a Tabela 4.

Tabela 4. Média de participantes das Conferéncias Estaduais de Saude, por grupo

Conferéncias Gestores Convidados Trabalhadores Usudrios %
112 21,8 6,6 25,1 46,5 100
122 21,5 139 21,5 431 100
132 14,5 36,8 18,7 30 100
Total 19,1 19,1 21,7 39,8 100

Fonte: elaboragdo prépria (2023).
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Essa observacgdo é relevante, porque ela é indicativa de questées
merecedoras de analise. Por tradicao, a figura dos convidados é uma defe-
réncia voltada para pesquisadores, académicos, autoridades institucionais
que, em geral, ndo interferem no processo conferencial. O que se observa
no estado do Pard é algo muito distinto. O percentual de convidados é
igual ao de gestores. Por outro lado, como destacado anteriormente, os
convidados sdo pessoas tecnicamente qualificadas pelo status institucio-
nal, gozam de legitimidade entre os participantes, e exercem influéncias
nos debates e nas decisdes. Nas conferéncias em exame, constata-se um
desequilibrio na participacdo. Primeiro, do ponto de vista quantitativo, os
trabalhadores, por exemplo, representam 21,7%, abaixo da cota regimen-
tal (25%); ao lado disso, os representantes governamentais, aliados aos
convidados, dispdem de maiores recursos de poder (técnico, informacao,
atribuicées administrativas etc.), que sao determinantes nos processos de
tomadas de decisdo. Pelo poder institucional que representam, gestores
e convidados podem transformar as conferéncias em espacos destitui-
dos de suas fungdes principais, tornando-as, apenas, uma formalidade,
tal como observa Dagnino (2002) ao comentar sobre o esvaziamento da
funcao deciséria do Conselho.

Os registros nos relatérios das conferéncias ndo permitem identificar
os delegados de usudrios por entidade, dessa forma, é impossivel afir-
mar o quantitativo de PcD. Todavia, tomando como base as informacdes
coletadas por meio de entrevistas sobre as articulagdes politicas desses
representantes nos espacos do CES/PA, bem como a baixa aprovagao de
matérias concernentes as reivindicacoes do respectivo segmento social
nas trés conferéncias, é plausivel afirmar que as suas liderancas nao
conseguiram mobilizar as ades6es de outros dos segmentos dos usudrios
e dos trabalhadores para suas agendas.

A falta de influéncia desse segmento nas decisdes das confe-
réncias pode estar relacionada a trés fatores principais: o primeiro,
diz respeito a fragil capilaridade social das entidades. Sdo entidades/
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organizagdes com inexpressivo quadro de associados, sem tradicao de
mobilizacao para demandas de natureza politica. O segundo parece
estar diretamente associado a natureza das entidades. A maioria das
representacoes das PcD sdo organizacdes constituidas e vocacionadas
para o trabalho assistencial de corte filantrépico e/ou confessional. As
liderancas estdo mais motivadas para a prestacao de servicos e menos
inclinadas a representacdo de demandas que conflitem com a ordem
social vigente. O terceiro decorre diretamente do anterior. Esse pendor
assistencial induz as entidades a buscarem relagées de parceria com
os gestores, portanto, distante do conflito politico. Esse é um encontro
subalternizador, no qual o elo mais fragil na cadeia de prestadores de
servicos depende da boa relagao com os atores investidos de poderes
para a liberacao de recursos.

Consideramos que as hipdteses aqui desenvolvidas também sdo
validas para compreender a auséncia de protagonismo dos usudrios, em
geral, e das entidades/organizagées de PcD no Conselho Estadual de Saude
do Para. O forte predominio dos segmentos confessionais (religiosos) na
representacdo da sociedade civil e, em particular, do segmento usuadrio,
concorre para esvaziar a dimensao da representacao politica no ambito
do CES/PA, afetando, inclusive, sua caracteristica essencial do Conselho
como arena politica — espago onde os interesses em disputa sao expli-
citados —, para transforma-lo em uma instancia burocratica, reduzida
a uma funcao afiancadora das vontades dos governantes.

5. Consideracées finais

Nas ultimas décadas, as pesquisas sobre democracia e participacdo
vém adquirindo relevancia nas agendas das Ciéncias Sociais em geral
e, em particular, nas agendas da Ciéncia Politica no Brasil. Todavia, as
pesquisas e as publicacées académicas relacionadas a estudos empiri-
cos sobre experiéncias de gestdo no ambito das politicas publicas ainda
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ocupam um lugar de menor destaque. Os estudos mais proeminentes,
que tém merecido maior atencdo, estiveram relacionados a inovadora
experiéncia do Orcamento Participativo. Outros estudos associados as
experiéncias de controle social também estdo mobilizando pesquisadores,
embora, em nosso entendimento, aquém do potencial de inovagdo que
essas experiéncias apresentam para o alargamento dos horizontes da
democracia brasileira.

No Brasil, a construcao democratica tem primado pela valorizacdo
das elites econdémicas e politicas, reservando escassas oportunidades
de participacao popular nos assuntos de interesse publico. O periodo
histérico com maior estabilidade de “vida democratica” teve inicio com a
instauracao da Nova Republica (1988) e permanece em vigor, represen-
tando cerca de 35 anos sem rupturas institucionais. A partir de 2003 até
2015, com a ascensdo da coalizdo politica de centro-esquerda, liderada
pelo Partido dos Trabalhadores, registra-se na sociedade brasileira um
periodo de estimulos participativos, influenciando e até condicionando
o0s governos subnacionais a adotarem as mesmas diretrizes politicas. As
experiéncias participativas por meio de conselhos de politicas setoriais
e de defesa de direitos foram amplamente estimuladas nesse periodo,
exigem, portanto, uma atencao maior das Ciéncias Sociais brasileiras.
Importa, do ponto de vista histdrico, apreciar o alcance politico dessas
arenas, examinar criteriosamente em que medida apresentam contribui-
coes a sociedade brasileira; investigar sobre o potencial de incorporacdo
de novos atores politicos nas decisdes de interesse publico.

As conclusbes apontadas neste estudo sao produtos das constatagées
referentes a presenca do grupo social PcD nas instancias de participacao
e deliberacdo na politica de satide no Para. As constatagées demonstram
que, no periodo pesquisado, as organizacoes de PcD ndo exerceram in-
fluéncias significantes nas decisdes dos governos, sugerindo concluir
que, efetivamente, esse grupo social ndo exerceu o controle social nos
termos reivindicados por Campos (2006) como processo multidimensional,
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efetivado nas dimensdes politicas — responsavel pela formacao da agen-
da governamental; técnica — relacionada aos processos de avaliacdo
da efetividade das agdes governamentais; e ética — direcionada para a
defesa e a afirmacdo de valores republicanos.

O controle social é processo politico inserido em multiplas e con-
flitantes demandas. Por um lado, explicita uma disputa paradigmatica
entre dois modelos de democracia: a representativa e a participativa. A
democracia participativa, projeto em construcao, estrutura-se em torno
de sujeitos coletivos (entidades), e demonstra um compromisso com a
dignidade humana e com a protegao social. Seu desenho e perspectiva
conflitam com a democracia representativa. Outro nivel de disputas se
manifesta na competicdo para acessar os espacos de decisao politica e
pela afirmacdo de agendas politicas. Os varios atores da sociedade civil
sdo representantes de interesses corporativos e, mesmo, de classes. Ha,
portanto, nesse dominio, disputas por status, por poder e por projeto de
sociedade. Os grupos historicamente excluidos, conforme destaca Young
(2006), também sdo vitimas de exclusdes politicas.

Ressaltamos, contudo, que este estudo ndo estd autorizado a afirmar
que: (i) do ponto de vista empirico, o controle social ndo tenha viabilidade;
(ii) que a sociedade civil, com presenca no CES/PA, ndo exerce o controle
social e, portanto, ndo impde inflexdes a politica estadual de saude; (iii)
que a teoria de controle social aqui adotada ndo tem aplicabilidade na
gramatica social.

Esta abordagem, produto de pesquisas bibliografica, documental e
de campo, é um recorte temporal de uma experiéncia empirica, em um
determinado espaco. A investigacdo focou a aten¢do para um determinado
grupo social — PcD —, com atuacdo no Conselho de Saude do estado
do Para. Os resultados aqui apresentados ensejam investigacées mais
abrangentes, envolvendo outros questionamentos. Mudancas institucio-
nais ndo brotam de estufas positivistas; sdo, na verdade, construidas nos
laboratérios das lutas sociais.
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