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RESUMO

Este trabalho apresenta um estudo de caso de trés entidades do
movimento apaeano (movimento das associacbfes de pais e amigos dos
excepcionais) do Brasil, a APAE Porto Alegre, a APAE Novo Hamburgo e a
Federacdo das APAEs do Estado do Rio Grande do Sul. O estudo procurou
identificar elementos que compdem e exemplificam a atuacéo de organizacdes da
sociedade civil brasileira, principalmente sua relacdo com o Estado, através da
experiéncia destas entidades selecionadas. Desta forma foram analisadas, a
participacdo das entidades em conselhos gestores, a relacdo de representacao
estabelecida com seu publico-alvo e as configuracbes apresentadas na sua
relacdo com o poder estatal. Estes aspectos foram sistematizados a luz de
referenciais teodricos que tratam da relevancia da sociedade civil para o
desempenho democratico, buscando, assim, revelar os pontos onde as
consideracdes teoricas e a realidade empirica das instituicbes pesquisadas se
encontram. A partir desta abordagem foram identificados os espacos de atuacao
politica das APAEs e os mecanismos utilizados na formagédo deste espaco,
desde a incorporacdo de praticas comuns a outras organizacdes da sociedade
civil, como a participagdo em conselhos e a representacdo de um publico perante
o Estado, até os aspectos que revelam uma estrutura de atuacao
tradicionalmente vinculada a filantropia.

Palavras-chave:sociedade-civil — ONGs — participacao politica



ABSTRACT

This work presents the case study of three entities belonging to the
Brazilian APAE Movement (movement of associations of parents and friends of
mentally impaired people): APAE Porto Alegre, APAE Novo Hamburgo and the
Federation of APAEs from the state of Rio Grande do Sul. The study tried to
identify aspects that compose and exemplify the action of Brazilian civil society
organizations, particularly regarding their relations with the state, by means of
experience gathered with the aforementioned entities. Thus, the participation of
these entities in local administrative councils was analyzed, as well as the relation
established with the group of people they represent and configurations displayed
in their relation with the state power. These aspects were systematized taking into
account theoretical references bearing on the relevance of civil society to
democratic practice, therefore trying to reveal points where theoretical
considerations and the empirical reality of the researched institutions do meet.
Stemming from this approach the space for APAEs political action was identified,
as well as the mechanisms used in the constitution of this space: from the
incorporation of practices common to other civil society organizations — like
council participation and public representation to a state — to aspects that reveal a
structure of action traditionally linked to philanthropy.

Keywords: civil society — NGOs — political participation
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1. INTRODUCAO

O presente trabalho, trata-se de uma dissertacao para obtencao do titulo
de mestre em Ciéncia Politica pelo Programa de Pos-Graduacdo em Ciéncia
Politica da UFRGS. A tematica central da dissertacdo esta inserida nas analises
contemporaneas que tratam do papel das organizacGes da sociedade civil no
contexto politico, e, principalmente, nos atuais contextos democraticos. Dentro
deste tema amplo, a pesquisa que aqui se apresenta procurou desvelar,
descrever e analisar alguns aspectos que sdo comuns entre uma importante
maioria dessas organizacdes e que podem revelar indicios para uma analise mais
aprofundada das questdes que envolvem as ONGs (Organizacdes Nao

Governamentais) e seu espaco no campo politico.

Com este proposito, foi realizado um estudo de caso de uma organizacao
representativa dentro do conjunto das ONGs brasileiras: o Movimento Apaeano
(Movimento das Associacoes de Pais e Amigos dos Excepcionais) e
,especificamente, sua experiéncia no estado do Rio Grande do Sul, através da
pesquisa da Federacdo das APAEs do estado do RS, da APAE de Porto Alegre e
da APAE de Novo Hamburgo. Acreditamos que a analise da experiéncia desta
instituicdo traz uma importante contribuicdo para o entendimento de como se

estrutura a participacao politica de organizacdes da sociedade civil no Brasil.

A problematica central de pesquisa estd em perceber em que medida a

APAE parte em sua fundacdo de uma atuacao de ajuda mutua, caracterizada por
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um viés filantrépico e vinculada a esfera privada e transforma-se ao longo dos
anos em uma organizacdo comprometida com o interesse publico, aproxima-se
do Estado incorporando praticas comuns a outras ONGs que existem no
momento atual: principalmente a representacdo do seu publico-alvo em

conselhos gestores.

Desta forma, as questdes para as quais buscamos respostas foram: até
que ponto as transformacOes ocorridas ao longo dos anos no cenario da
sociedade civil organizada brasileira foram incorporadas pela APAE e apontam
para o estabelecimento de uma relacdo de representacdo dos interesses do seu
publico-alvo perante o Estado? Quais 0s mecanismos que envolvem a passagem
de uma atuacéo vinculada a filantropia e a esfera privada para uma atuacao que
visa contemplar interesses publicos? E, ainda, de que forma estas questfes da

APAE estao inseridas no contexto das demais ONGs brasileiras?

Os objetivos especificos para a analise deste estudo de caso
compreendem em: observar a estrutura de funcionamento desta importante
organizacdo brasileira, a fim de qualificar o entendimento sobre a estruturacao
deste tipo de instituicdo; descrever as relacbes estabelecidas entre a propria
organizacdo e o Estado, principalmente as relacbes com o poder executivo;
observar e analisar a posicdo de representacdo que a instituicio ocupa em
relacdo ao seu publico-alvo tendo em vista os atuais debates sobre os modelos
de democracia representativa, participativa e deliberativa em relagcdo a
legitimidade de representacédo. Neste sentido, analisar, principalmente a atuacao

nos conselhos gestores de Estado, observar as estratégias de acéao elaboradas
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pela organizacdo e qual o espaco politico que esta organizacao tem no contexto

social e politico brasileiro.

A hipétese fundamental € a de que a APAE acompanhou o
desenvolvimento e as transformacdes ocorridas nas organizacdes da sociedade
civil brasileira, transformando-se em uma organizacdo que visa a conquista de um
espaco publico de atuac&do e ndo se restringe mais somente a esfera privada e
assistencialista. Acreditamos que esta hipétese pode ser vislumbrada pela
alteracdo de um discurso que antes visava suprir as caréncias basicas dos
portadores de deficiéncia e, hoje, visa lutar pelo direito dos portadores de
deficiéncia, inserindo-0s num contexto social maior. Outra hipotese, consequiente
a primeira, € a de que ao se redimensionar enquanto organizacdo que busca
lugar em um espaco publico de atuacdo, ela também incorporou préaticas de
participacdo e de representacdo, tdo comuns hoje entre as organizacdes da
sociedade civil. A dltima hipotese é a de que a APAE se responsabilizou de forma
ampla pela assisténcia aos portadores de deficiéncia ocupando um papel estatal

no que se refere ao provimento de educacao para esta populacéo.

Antes de iniciarmos o desenvolvimento da pesquisa, faz-se necessario
um breve relato do que é o movimento Apaeano para que se tenha uma noc¢ao de
sua dimensdo e dos diferentes aspectos envolvidos. O movimento congrega
desde as APAEs (Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais) propriamente
ditas, a Federacbes Nacional, as Federacbes Estaduais das APAEs e as
Delegacias regionais das APAEs. A Associacdo de Pais e Amigos dos

Excepcionais (APAE) é “uma entidade civil, filantropica, de carater cultural,
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assistencial e educacional, sem fins lucrativos, com duracéo indeterminada, que
tem foro e sede no municipio onde estiver situada” (PROJETO AGUIA, 1998,
p.10). Em todo o Brasil existem cerca de 2 mil APAEs, 176 Delegacias regionais,
22 FederacOes Estaduais e 1 Federacdo Nacional. Nas APAEs atuam cerca de
37 mil funcionarios, entre profissionais das éareas de educacdo especial,
habilitacdo e reabilitacdo, saude e formacéo profissional, além de voluntarios e
apenados designados a prestacdo de servicos assistenciais como punicao legal.
Esses profissionais atendem uma populacdo de aproximadamente 200 mil
pessoas portadoras de deficiéncias mentais e associadas, e familiares. Cada
APAE esta filiada a Federacdo Nacional das APAEs, situada em Brasilia, a
Federacdo das APAEs do seu estado e a Delegacia regional das APAEs da

microregido do estado onde esta situada.

A Federacdo Nacional fornece orientacdes de toda ordem e permissao
para o uso do nome as APAEs, sendo obrigatéria a adesdo ao estatuto e a
submissdo a supervisdo. A funcdo desta Federacdo € de congregar todos os
ambitos de atuacdo do movimento no pais, buscando elaborar estratégias de
acdo unificadas e se responsabilizando fundamentalmente pelas “articulacbes
politicas no tocante a defesa de direitos da pessoa portadora de deficiéncia,
desenvolvendo gestdes junto ao Ministério Publico Federal e outros 6rgédos de
esfera federal” (PROJETO AGUIA, 1998, p.15). As Federacbes Estaduais tém
como atribuicdo coordenar as atividades das APAEs do estado, dando o suporte
legal, técnico e politico e “articulando politicas e desenvolvendo contatos com as
Secretarias e outros 6rgdos estaduais” (PROJETO AGUIA, 1998, p.16). As

Delegacias Regionais das APAEs séo responsaveis pela articulacdo dentro das
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microregifes do estado, de programas e acdes das APAEs junto a comunidade.
Periodicamente, sdo escolhidas as APAEs que terdo a incumbéncia de assumir
na sua sede os encargos como Delegadas da sua microregido do estado. As
APAEs propriamente ditas, sdo aquelas que irdo atender de forma direta os

portadores de deficiéncia, preservando as orientacdes da Federacdo Nacional.

O Movimento Apaeano tem origem na fundacdo da primeira APAE
brasileira, em 11 de dezembro de 1954 na cidade do Rio de Janeiro. Esta APAE
foi criada por um casal de norte-americanos que tinham uma filha portadora da
Sindrome de Down, e uma ampla experiéncia na organizacao de associacdes de

pais de deficientes nos Estados Unidos:

O Almirante Henry Broadbent Hoyer e Dona Beatrice reuniram
varios pais, mestres e técnicos na Embaixada Americana, em julho de
1954, quando foi exibido um filme sobre criancas com deficiéncia
mental, uma acédo que se desdobrou em varias reunides preparatorias e
na nomeacdo de uma Comissdo Coordenadora Proviséria para o
movimento. Compunham essa comissdo Maria Helena Correia de
Araljo, Renata Silveira, Helena Dias Carneiro, Ivone Cintra Ferreira,
Idalia Parreiras Rodrigues Lima, Ercilia Braga Carvalho, Acyr Guimaraes
Fonseca e Antbnio Carlos de Carvalho. A primeira diretoria, presidida
pelo préprio Almirante Henry Hoyer, dirigiu a APAE até 31 de marcgo de
1965, sucedida por uma diretoria presidida pela Sra. Ignéz Félix
Pacheco de Britto, uma amiga dos excepcionais que a instituicdo teve
durante 30 anos, de 1965 a 1995, quando afastou-se por motivos de
salde. (APAE RJ, 2004).

Em 1962, é criada a Federacdo Nacional das APAEs e em 1968 ela é
transferida do Rio de Janeiro para Brasilia com o intuito de facilitar as articulacdes

junto ao poder publico federal.

Em 1968, com o apoio do Exército Brasileiro, a Sede da
Federacdo Nacional das APAEs foi transferida para Brasilia-DF. Por
tratar-se de instancia Nacional do Movimento Apaeano, 0 entédo
presidente da Federacdo Nacional da APAEs, Cel. José Candido Maes
Borba, entendeu que a mesma deveria estar localizada na Capital do
Brasil, visando, assim, facilitar as relacdes e interrelacbes com os
6rgaos publicos e segmentos sociais em ambito nacional (FEDERAGAO,
2001, p.24).
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Mas, ja a partir de 1954, criam-se APAEs em varios estados brasileiros.
Em 1961 ja havia sido criada a APAE-SP. A APAE-Porto Alegre € criada em

1962 e a APAE de Novo Hamburgo em 1964.

A entidade esta estruturada internamente em todos os niveis (APAE,
Federacdo Nacional e FederacOes estaduais) da seguinte forma: Assembléia
Geral, composta por socios da APAE, pais ou pessoas que contribuem
financeiramente com a instituicdo. A funcdo da Assembléia é de votar e/ou ser
votado, elegendo os membros que fardo parte do: Conselho Administrativo,
Conselho Fiscal e Diretoria Executiva, Autodefensoria e Conselho Consultivo.
Existem, ainda, variagcbes entre as organizacbes que podem agregar
coordenadorias por setor e outros conselhos consultivos. Este é o quadro diretivo
responsavel legalmente pela instituicdo e, também, pelas funcdes politicas e
administrativas da instituicdo, caracterizando-se como trabalho voluntario.
Entretanto, para todas as funcbes técnicas, sado contratados profissionais
remunerados que irdo atuar nas areas de educacdo, saude, assisténcia social,
preparacdo para o trabalho e/ou, esporte, lazer e cultura, prestando servicos

especializados, diretamente ao portador de deficiéncia ou em outras funcdes.

As instituicdes escolhidas dentro do movimento para serem pesquisadas
empiricamente foram: a Federacdo das APAEs do estado do RS, situada em
Porto Alegre, a APAE de Porto Alegre e a APAE de Novo Hamburgo. A escolha
destas instituicbes se justifica por varios motivos: a escolha da Federacao
estadual, em funcdo do papel estratégico que tem para 0 movimento como um

todo, e principalmente por estabelecer um contato direto entre a instancia regional
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do movimento e a instancia nacional, e, também, por trazer uma visédo geral das
APAEs de todo 0 RS; a escolha da APAE Porto Alegre, por ser a maior APAE do
RS, uma das primeiras APAEs do Brasil e, por estar na capital do estado,
ocupando um papel importante dentro do movimento; a APAE de Novo
Hamburgo, em funcdo da observacdo prévia de que ha diferencas importantes
entre as APAEs do interior do estado e a APAE de Porto Alegre para aquilo que
buscamos analisar. Portanto, a opcao pela analise de dois casos, APAE Porto
Alegre e APAE Novo Hamburgo, se justifica pela especificidade dos casos. A
escolha de uma das duas poderia acarretar em uma deturpacdo da analise da
APAE ja que ambas possuem aspectos relevantes, porém especificos. A escolha
especifica da APAE — NH, dentre outras APAEs do interior do RS, deve-se ao
fato de ser uma importante instituicdo fora da capital e pela existéncia de um
grande transito de profissionais que circulam em outras instituicées do interior do
estado. Ainda, o conhecimento prévio desta instituicdo ja nos aponta fortes
caracteristicas de parceria com a prefeitura municipal, governo do estado e
recebimento de verbas federais, caracterizando-se como uma instituicao
exemplar no que se refere ao relacionamento entre Estado e a APAE. EXxiste,
também, o fato da cidade de Novo Hamburgo estar envolvida em um sistema de
redes de organizacdes ndo governamentais, denominado Rede.com, que muito
nos interessa quando o foco de nosso trabalho é justamente o desenvolvimento e

0 papel assumido por estas organizacdes na sociedade brasileira.

Para os objetivos deste trabalho, realizamos uma pesquisa onde a
metodologia desenvolvida foi qualitativa através de entrevistas semi-dirigidas com

dois membros da Federacdo das APAEs do Estado do Rio Grande do Sul, a
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Presidente da Federacdo chamada Elcira' e a Coordenadora de Educacdo
Profissional chamada Jussara, em funcdo de exercer representacdo da
Federacdo em alguns conselhos; dois membros da APAE do Municipio de Novo
Hamburgo/RS, a Presidente da Diretoria Executiva, Dalva e a Diretora
Administrativa, Roselis; dois membros da APAE do Municipio de Porto Alegre, o
Presidente da Diretoria Executiva, Luiz e a Assistente Social, Rosane, por exercer
representacdo da APAE em espacos deliberativos do municipio. A escolha dos
entrevistados respeitou a seguinte regra: primeiro foram entrevistados aqueles
gue ocupam o cargo hierarquicamente mais alto na instituicdo e depois, segundo
indicacdo destes, foram ouvidos aqueles que exercem representacdo da
instituicdo em conselhos ou outros espacos deliberativos e consultivos do estado
ou do municipio. A técnica de entrevistas foi a semi-dirigida, com perguntas e
intervencdes norteadoras, procurando contemplar questbes relacionadas a
relacdo da instituicdo com o Estado, a origem das verbas recebidas, a missédo da
instituicdo, a representacao dos interesses da pessoa portadora de deficiéncia em
instancias deliberativas, como conselhos, FOruns, e outros espacos, a
organizacao interna da instituicdo quanto a linha de atuacao e dados relativos ao

histérico da instituicao.

Além de entrevistas, foi realizada a analise de conteudo de documentos
recolhidos em todas as esferas do Movimento Apaeano, tais como: “Plano
Estratégico para o Periodo de 1998-2003" (FEDERACAO,1998) — documento
elaborado pela Federacdo Nacional das APAES, que regulamenta todas as acdes

e concepcdes do conjunto total das APAEs no Brasil; “Eixo Referencial de

! Iremos citar os primeiros nomes dos entrevistados, entretanto, ocultaremos os sobrenomes.
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Atuacdo - Relatorio Analitico/Novembro de 1997” (FEDERACAO, 1997)-
documento elaborado pela Federacdo Nacional das APAEs a todas as APAEs do
Brasil e que trata dos resultados de uma pesquisa contratada pela Federacao
Nacional das APAEs para fazer o mapeamento de todas as filiadas no Brasil, com
0 objetivo de responder a pergunta: Qual a identidade deste Movimento?;
“Manual de Atribui¢cées e Funcionamento” (PROJETO AGUIA, 1998) — documento
elaborado pela Federacdo Nacional das APAEs que determina quais as
atribuicbes e como deve ser o funcionamento de todas as APAEs do Brasil;
“Manual de Recursos Humanos — secdo de trabalho voluntario” (PROJETO
AGUIA, 1998) —documento elaborado pela Federacdo Nacional das APAEs que
determina como deve ser o trabalho voluntario; “Plano de Acdo 2004 — APAE-NH”
documento que estipula as acdes da APAE-NH para o ano de 2004; “Relatorio
das Atividades de 2003” da Federacdo das APAEs do Estado do Rio Grande do
Sul; Manifesto publicado em varios jornais de Porto Alegre, elaborado pela
Federacédo das APAEs do RS contra os valores do FUNDEF repassados para as
APAESs; “Projeto Rede.com” (REDE.COM, 2004) — pagina na internet que explica
o funcionamento desta rede que reune as ONGs da cidade de NH; APAE
EDUCADORA: A Escola Que Buscamos — Proposta Orientadora das Acdes
Educacionais, Federacdo Nacional das APAEs, Brasilia, DF, 2001(FEDERACAO,
2001). Além destes documentos foram analisados Folders e paginas na internet.
Todos os documentos citados acima foram disponibilizados pelas APAEs ou
pelas Federacdes. Entretanto, devemos registrar que a lacuna gerada pela
auséncia de alguns dados especificos nos levou, em alguns casos, a busca de

informacdes através da internet.
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Os capitulos encontrados a seguir foram divididos da seguinte maneira: no
segundo capitulo trataremos das referéncias teoricas. Retomamos a nocao de
sociedade civil desenvolvida por Cohen e Arato (2001), a concepcéo de esfera
publica desenvolvida por Habermas (1984) e diversos autores como Benhabib
(1996), Melucci (2001), Walzer (1997 e 2001) e Viera (2001). Analisamos, ainda,
as idéias contidas em modelos de democracia participativa e deliberativa - de
fundamental importancia para o entendimento da proposta dos conselhos
gestores — através das idéias de Benhabib (1996), Cohen e Arato (2001) e
Habermas (1984). Analisamos, ainda, qual o significado que o termo ONG
encontra hoje, e, também, revisamos as principais producdes académicas sobre a
questdo das ONGs no Brasil. Entre alguns autores destacam-se 0s relevantes
trabalhos realizados por Warren (1993) sobre ONGs e movimentos sociais,
Fernandes (1994) sobre a formacao historica das ONGs na Ameérica Latina, Gohn
(2000) com um levantamento e reflexdo tedrica sobre ONGs, movimentos sociais,
acao coletiva e conselhos gestores, e Pinto ({20-};2004) sobre ONGs feministas,
espacos publicos e exclusdo no Brasil. Concluindo o capitulo tracaremos uma
proposta conceitual para a analise da APAE através do recorte, sujeito da acéo e

objeto da acéo desenvolvido por Pinto.

No terceiro capitulo, tracamos o perfil da APAE segundo aquilo que seus
membros atribuem a ela. Através dos seus depoimentos levantamos alguns
fatores que constituem a instituicdo, tais como, quem séo os atores que compdem
a APAE, as principais diferencas que marcam a atuacdo das trés esferas da

entidade pesquisadas (Federacdo, APAE — Porto Alegre e APAE — Novo
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Hamburgo), as forma como entendem a causa pela qual trabalham e por fim a

questao do trabalho voluntario.

No quarto capitulo, analisamos as relagdes que as diversas instancias da
APAE no Rio Grande do Sul mantém com os conselhos gestores de Estado.
Apresentamos, primeiramente, um breve relato sobre a formacdo e
desenvolvimento dos conselhos no Brasil e depois um mapeamento da presenca
da APAE nos conselhos e outros espacos de deliberacdo. Analisamos cada um
deles, tendo em vista o papel destes na conjuntura atual brasileira e, ainda, tendo
em vista a questdo da representacao — fundamental para o debate sobre modelos
de democracia. Duas questdes pontuais s&do, também analisadas: as
consequéncias do trabalho voluntario para a atuacdo nos conselhos e a

experiéncia da Rede.Com em Novo Hamburgo.

No quinto capitulo, trataremos das relacfes estabelecidas pela APAE com
o Estado. Observamos e analisamos as relacoes, principalmente, com o poder
executivo no que se refere ao repasse de verbas. Buscamos perceber qual a
importancia desta relacdo para a estratégia da APAE e como ela se estabelece.
Desta forma, analisamos as relagdes com o poder executivo, desde as prefeituras
municipais até o governo federal, principalmente no que se refere a delegacéo de
funcdes estatais para a APAE na medida em que se responsabiliza pelos
diversos atendimentos a populacédo de pessoas portadoras de deficiéncia. Ainda,
na relacdo com o Estado, observamos a presenca nos conselhos como, talvez, a
forma mais eficaz encontrada pela instituicio de participacdo nas decisdes

politicas do Estado.
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2. DETERMINANTES CONCEITUAIS — SOCIEDADE CIVIL, ESFERA PUBLICA E ONGS
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A partir dos anos 70, a democracia comeca a ganhar espaco em grande
parte dos paises ocidentais, tornando-se um bem conquistado e que deve ser
mantido. Entretanto, ao longo dos anos o0s debates passam a estar mais
centrados na questdo de qual modelo de democracia é o mais eficaz, o que
significa uma preocupacdo em aprofundar o debate sobre o que é necessario
para que uma democracia seja uma democracia. Neste sentido, aléem das
classicas teorias democraticas surgem outras — sobretudo, 0s modelos
deliberativo e participativo - que determinam uma série de atributos novos para
gue uma democracia seja uma democracia. Estes atributos, ndo estdo somente
na garantia de instituicbes democraticas e nem somente na sua eficacia, mas
num conjunto de outras caracteristicas sociais que somadas as instituices
podem garantir o desempenho democratico. Dentre os teéricos que advogam

estes modelos salientamos a explicacdo de Benhabib:

Democracy, in my view, is best understood as a model for
organizing the collective and public exercise of power in the major
institutions of a society on the basis of the principle that decisions
affecting the well-being of a collectivity can be viewed as the outcome of
a procedure of free and political equals. [...] This is not to imply that
economic welfare, institutional efficiency, and cultural stability would not
also be relevant in judging the adequacy of a normative understanding of
democracy. (BENHABIB, 2002, pg. 105).

Alguns dos atributos que sao considerados por estes modelos como
fundamentais para a eficdcia democréatica sdo, o fortalecimento da sociedade
civil, a construgcdo de uma esfera publica deliberativa, a ativacido da cidadania e o
associativismo. Para muitos autores, como Walzer (1997 e 2001), a sociedade

civil representa a possibilidade de um equilibrio entre marcos tradicionais da
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formacdo social - o Estado e o0 mercado - que tentaram dar conta do “bem viver”
social. Segundo ele a incorporacdo da sociedade civil pode garantir o equilibrio
necessario entre Estado e mercado na distribuicAo dos bens sociais

possibilitando uma igualdade complexa.

Para entrarmos num debate mais aprofundado sobre os atributos
identificados por estes modelos democraticos, faz-se necessario o
desenvolvimento de cada conceito utilizado, buscando a sua relevancia para o
sistema democratico e sua relacdo com a teméatica ampla, a qual nos propomos
analisar, as ONGs. Para isto, faremos uma retomada do conceito de sociedade
civil, pois se trata de um marco original e, ainda, retomaremos as concepc¢des de
esfera publica deliberativa, chegando, entdo, nas atuais abordagens sobre as

ONGs no Brasil.

Sociedade Civil e Esfera Publica:

A nocéao de “sociedade civil” adquiriu ao longo do pensamento filoséfico e
sociologico diferentes significados. Encontramos referéncias a ela desde os
fildsofos contratualistas, como por exemplo: Hobbes e Rousseau, que a
concebiam em contraposi¢cdo a um “estado de natureza”, até as concepc¢des que
tém uma abordagem dicotdmica da sociedade civil versus o Estado. Entretanto,
para alguns dos tedricos do século XX, prevalecem aquelas significacbes de
sociedade civil, ndo em oposicdo ao Estado e ao mercado, mas como uma
dimensdo operativa onde figuram aspectos de toda a vida social. O marco

filosofico desta linha de conceituacdo é Hegel, para o qual o vinculo entre o
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Estado e a sociedade civil era de mediacdo e interpenetracdo, e, a economia era

um dos niveis da sociedade civil. (COHEN E ARATO, 2001).

A retomada do conceito de sociedade civil pelos tedricos do século XX,
ocorre nos diversos contextos de oposicao e derrubada a governos autoritarios,
seja no classico caso Polonés da “Solidariedade”, seja nas experiéncias da
esquerda latino americana durante os governos de ditadura. Mesmo que, como
decorréncia destas variadas experiéncias, tenha se gerado uma concepcao de
sociedade civil muitas vezes como antagonista do Estado e do mercado, o que
devemos salientar € que com a formacdo das novas democracias, a ho¢ao de
sociedade civil ganhou um espaco irrefutavel e, ainda, adquiriu um status de
esfera privilegiada e necessaria para o avanco e consolidacdo do modelo

democratico.

Entretanto, a defesa da centralidade da nocdo de sociedade civil para a
democracia surge na contraméo de outros modelos democraticos, como o0 modelo
elitista, por exemplo, que estabelece a democracia mais como um método do que

como um fim. Segundo as palavras de Cohen e Arato,

El modelo elitista de democracia se enorgullece de
proporcionar una explicacién operativa y empiricamente descriptiva de
las practicas de los estados cuya forma de organizacidon politica se
considera democratica. En él no hay ninguna pretension de que los
votantes establezcan la agenda politica o tomen las decisiones politicas;
elles ni generan los temas a tratar ni eligen las politicas. (COHEN E
ARATO, 2001, pg.24).

A questdo argumentada pelos tedricos, tanto do modelo participativo

guanto do modelo deliberativo, refere-se justamente a quanto um cidadao tem o
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poder de influenciar nas decisbes politicas do seu pais. E neste ponto que se
encontra novamente a centralidade da sociedade civil. Ou seja, nestes modelos
tedricos se advoga que a efetividade da democracia ndo depende somente da
garantia do sufragio universal ou dos aparatos institucionais legais existentes. E
necessario que se ampliem as possibilidades efetivas de participacao politica fora
do periodo eleitoral, e que se abram espacos de deliberacéo direta dos cidadaos.
Esta claro nestes modelos, que é precisamente na sociedade civil que se busca

tanto a ativacdo da participacdo politica quanto a criacdo de espacos de

deliberacéo.

Na tentativa de elaborar um conceito de sociedade civil que seja
compativel com estes debates € que Cohen e Arato propdem uma definicdo

operativa de sociedade civil:

Entendemos a la “sociedad civil’ como una esfera de
interaccién social entre la economia y el Estado, compuesta ante todo
de la esfera intima (en especial la familia), la esfera de las asociaciones
(en especial las asociaciones voluntarias), los movimientos sociales y las
formas de comunicacién puablica. La sociedad civil moderna se crea por
medio de formas de autoconstitucibn y automovilizaciéon. Se
institucionaliza y generaliza mediante las leyes, y especialmente los
derechos, que estabilizan la diferenciacién social. (COHEN E ARATO,
2001, pg. 8).

Contudo, a nocao de sociedade civil que nés adotamos aqui, também néo
€ aguela que se restringe a vida privada civil. Pelo contrario, a no¢do que se esta
utiizando aqui, € de uma sociedade civil que se constitui como um campo
diferente do Estado e do mercado, mas que, entretanto, ndo exclui uma dimensao
publica (COHEN E ARATO, 2001). O que nos interessa € justamente a

possibilidade que esta nocdo traz de novas formas de andlise da politica ndo
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restritas ao Estado ou a instituicdes democraticas. Para tanto, a nocao de esfera

publica torna-se referencial importante de analise.

A idéia de esfera publica ou espaco publico, amplamente proferida por
tedricos e pesquisadores dos modelos de democracia participativa e deliberativa,
pode ser entendida genericamente como uma dimensao da vida onde o que
prevalece ndo sao 0s interesses ou as questdes privadas, mas, ao contrario,
onde preponderam questdes comuns de ordem publica, que ndo sdo, entretanto,
restritas ao campo do Estado. Segundo Habermas é o nivel onde as questbes
comuns a todos séo tratadas, pensadas e problematizadas de forma cotidiana e
discursiva no sentido da busca por um consenso (VIEIRA, 2001). Segundo este
ponto de vista, através de uma esfera publica discursiva seria possivel a geracao
de opinides com potencial de influenciar nas decisdes politicas. Para Benhabib, a
esfera publica € o principal espaco para a fundacdo de uma pratica publica de
articulacdo e discussdo dos discursos normativos que afetam a todos. Existem,
entretanto, muitos questionamentos sobre a efetividade pratica desta esfera
publica desejada por Habermas e outros tedricos. O principal questionamento
esta na observacédo de que as diferencas presentes, na sociedade como um todo,

seriam absorvidas pela esfera publica gerando as mesmas desigualdades sociais.

Contudo, a idéia a qual queremos salientar € a de uma nocéo de esfera
publica que pode trazer a idéia de pertencimento ao publico e,
conseqguentemente, estimular acdes que vao no sentido de um debate coletivo de
temas comuns, buscando e afirmando novos direitos e praticas de influéncia nas

questdes politicas (RAICHELIS, 2000). Esta no¢cédo de esfera publica, ou espaco
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publico, surge justamente da observacdo de uma nova configuragcdo democratica
onde novos atores sociais se constituem como sujeitos politicos, novos temas
sao, assim, trazidos para o debate politico e novas demandas sdo criadas, sem
que o sistema representativo consiga absorver tais deslocamentos. Dai que o
surgimento de espacos alternativos de influéncia e articulacdo politica torna-se

propicio.

Melucci (2001) salienta que além dos novos atores e novos conteudos
surgidos nos conflitos pos-industriais, surge, também, uma consciéncia de que os
tradicionais elementos do sistema politico, e as formas de representacdo politica
estdo inadequadas a nova realidade que se apresenta. Entretanto, o autor diz que
a possibilidade de representacdo politica é fundamental para evitar a
fragmentacdo potencial que existe nos movimentos sociais ou organizacdes da
sociedade civil. Ele defende a criacdo de espacos publicos como a garantia da
possibilidade de autonomia e liberdade de reconhecimento social, fundamentais
para uma democracia. Sendo o sistema de representacdo o meio de garantia de

pertencimento real a sociedade. Nas suas palavras:

[...] seria ilusério pensar que a democracia se esgote na
competicdo pelo acesso a recursos de governo. A democracia, nas
sociedades complexas, pode significar somente a criacdo das condicdes
gue permitam aos atores sociais reconhecerem-se e serem
reconhecidos por aquilo que sdo e o0 que querem ser, isto &, as
possibilidades de reconhecimento e autonomia. A democracia €, neste
sentido, liberdade de pertencimento, isto é, liberdade para construir
espagos sociais de reconhecimento: portanto, liberdade de
representacdo, de exprimir a identidade definida como sistema de
representacdo que permitem manté-la no tempo (MELUCCI, 2001,
pg.137)

Sendo assim, Melucci defende que a existéncia de espacos politicos

autdbnomos é condigdo para uma democracia nas sociedades complexas. Ele ira
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chamé-los de “espacos publicos de representacdo”. Estes espacos seriam
distintos das instituicdes de governo e do sistema partidario, mas fariam parte do
sistema politico, configurando-se como um elemento importante nas decisdes

politicas e sociais.

Esses espacos publicos de participacdo e de deliberacdo sdo atualmente
muito identificados com o crescimento do associativismo civil. Nao significa dizer
que as associacdes figuram como espacos publicos, mas o principal é que
ocupam grande parte destes chamados espacos publicos. Segundo Vieira (2001),
O processo associativo pode contribuir para uma maior democratizacdo das
estruturas institucionais do Estado e favorecer que esta mudanca institucional
esteja mais ligada a sociedade civil do que as elites tradicionais. Neste sentido,
muitos trabalhos tém chamado a atencéo para experiéncias de espacos publicos
de deliberacdo no mundo como o caso do orcamento participativo em Porto
Alegre ou a experiéncia descentralizadora de Kerala na india, mas, a experiéncia
gue queremos salientar € a dos conselhos gestores no Brasil. Nestes conselhos a
idéia de espaco publico é bastante clara e aparece como um importante espaco
de participacdo e deliberacdo da sociedade civil (PINTO, 2004). Vieira (2001),
também, argumenta que a existéncia de conselhos em diversos paises seria a
tentativa de criar um canal de negociacédo entre o Estado e a sociedade civil de
forma a “institucionalizar a participacdo da cidadania nas decisdes
governamentais” (VIEIRA, 2001, p.86). O autor se refere a um espaco publico
nao-estatal como forma para a superacdo da atual crise de legitimidade que
enfrenta o sistema de democracia representativa. Desta forma, estariam criando-

se novas estruturas de governanca mais legitimas por estarem mais proximas da
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sociedade. Todavia, nas experiéncias de conselhos no Brasil, observamos que na
chamada sociedade civil esta contida uma série de organizagdes ocupando um
papel de representacdo e que entre elas estdo as chamadas ONGs. A partir deste
dado é que Pinto (PINTO, 2004) propGe a analise e o questionamento da relacao
de representacdo que se esta propondo na operacionalizacdo de tais conselhos.
E, ainda, ao questionar tal relacdo de representante/representado, questionar a
efetividade da proposta de alargamento da participacdo da sociedade civil em

decisbes do governo.

2.1. ONGs

Antes de examinarmos o desenvolvimento das ONGs no Brasil, é

necessario precisar o que exatamente queremos dizer com o termo ONG.

O termo ONG, tdo amplamente usado hoje quando se trata de falar das
organizacdes da sociedade civil, significa, precisamente, Organizacdo N&o
Governamental. Nao existe um conceito de ONG nem tdo pouco uma definicdo
precisa. Trata-se simplesmente de um termo criado em 1950 pela ONU para
referir-se as organizacdes ndo estatais. Todavia, esta expressao tdo vazia de
significados precisos foi ao longo do tempo adquirindo os mais diversos sentidos
possiveis. Inicialmente, era entendida como aquelas organizacdes de carater
privado que mantinham projetos financiados por agéncias e/ou fundacbes

internacionais empenhadas em ajudar o terceiro mundo. Hoje, até mesmo



31
aguelas entidades que anteriormente se autodenominavam de associacoes, se

autodenominam ONGSs.

O que ocorre no Brasil € que com a forte publicizacdo do trabalho de
grandes ONGs, principalmente o IBASE, nos anos 80, o termo adquiriu uma
grande amplitude e muitas associagfes, instituicdes filantropicas, movimentos
sociais, entre outros, passaram a se autodenominar ONG. Isso porque o termo
ONG ficou associado a idéia daquilo que da certo na sociedade, a idéia de
solidariedade e compromisso social. Logo, muitas entidades que né&o tinham
necessariamente o carater de interesse publico nas suas a¢cfes aproveitaram-se
da falta de conceituacdo do termo para fazer parte deste “campo da virtude

social” (PINTO, {20-}).

E interessante perceber que na legislacéo brasileira ndo ha referéncia ao
termo ONG. Todas estas organizacdes que se denominam desta forma estéo
juridicamente enquadradas como, associacfes, instituicdes filantropicas,
fundacdes, sociedade de utilidade ou interesse publico, sociedades de carater
privado, OSCIPs (Organizacdes da Sociedade Civil de Interesse Publico), entre
outras formas juridicas. A lei das OSCIPs n° 9.790/99 foi criada justamente para
diferenciar e regulamentar o tipo de atividade realizado pela organizacdo de
acordo com o critério de “interesse publico”. Ou seja, a preocupacao era, dada a
heterogeneidade que o termo ONG traz, diferenciar aquelas organizacdes que
realmente tém uma finalidade publica. Outro fato que incitou a criacdo da lei € o
de que, ao longo dos anos, o Estado estreitou as relagdes com organizacdes nao

governamentais e, em certos casos, iniciou o repasse de verbas para algumas
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organizacdes o0 que, mais uma vez, criou a necessidade de regulamentar as
atividades destas organizacbes. Na mesma lei, entdo, foi criado o “Termo de
Parceria”, que se caracteriza como um instrumento juridico para o fomento e
regulamentacao das parcerias entre o Estado e as OSCIPs. As parcerias sdo em
termos de projetos e programas através dos quais as OSCIPs sao escolhidas
pelo Estado, recebendo apoio financeiro para a execucdo destes programas

(SECRETARIA, 2004).

Se no mundo juridico existe uma clara distincdo entre os tipos existentes de
ONGs, o0 mesmo ndo ocorre na realidade empirica das instituicbes, e 0s
pesquisadores continuam usando este termo para se referir aos mais variados
tipos de organizacdes. Entretanto, entre as organizacfes denominadas ONGs
existem instituicbes extremamente diferentes, como associacbes de
moradores, clubes recreativos, sociedades de cunho religioso, grupos de ajuda
mutua, associacdes assistenciais, associacdes partidarias, associacbes de
utilidade publica, entidade de interesse publico, entre outras. Pode-se, entéo,
perceber a diversidade a qual o termo abarca, tornando equivocada a sua

utilizacao de forma indiscriminada.

Tendo em vista estas consideracbes sobre o termo ONG, propomos a
utilizacdo da uma tipologia realizada por Pinto ({20-}) a fim de entender o
universo das ONGs no Brasil e delimitar, posteriormente, 0 nosso caso em

estudo.
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Pinto ({20-}) realiza dois cortes que dividem as ONGs segundo: 1)
sujeito da acéo e 2) objeto da acéo. Sujeito da acéo se refere precisamente a:
em nome de quem se esta falando? Ou ainda, quem faz parte dela, quem atua,
por quem atua, quem sao os articuladores e o que eles representam. A

classificacéo abrange duas categorias:

12) ONGs compostas por pessoas que atuam em causa propria, ou seja, na
resolucao, afirmacado ou reivindicacdo de sua propria condicdo social. Este tipo
de ONG esta comumente associado a questdes identitarias ou a resolucéo de
problemas muito especificos, como o combate a uma doenca. Neste caso,
podemos citar alguns exemplos como CFEMEA que € uma organizacao
formada por mulheres para lutar pela causa da mulher; Fala Preta, entidade
formada por mulheres negras para atuar pela causa das mulheres negras;
Grupo Arco-iris, organizacdo formada por gays e lésbicas para a defesa de
seus direitos; ADJ — Associacao de Diabetes Juvenil, formada por pessoas

portadoras de diabetes.

2%) ONGs que atuam pela causa de outros, ou seja, aqueles que se mobilizam
na defesa dos interesses de grupos excluidos e dos quais eles ndo fazem
parte. Geralmente estas organizacdes estdo mais ligadas a questdes socio-
econdmicas. Alguns exemplos: IBASE, formado por profissionais, intelectuais e
ativistas cuja principal bandeira € a luta contra a fome; Parceiros Voluntarios,
formado por pessoas interessadas em trabalhar voluntariamente com grupos

carentes da sociedade.
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O segundo corte realizado se refere ao objeto da acdo das ONGs, ou seja, por
qual causa se esta atuando? Ou, ainda, quais os objetivos da ONG, o que ela
se propde a mudar e qual o dimensionamento ela da a sua causa. Esta

dividido em duas categorias:

12) ONGs cuja causa a qual se vinculam, esta redimensionada a uma estrutura
social e politica mais ampla. Elas podem ter um conteudo ideoldgico, ou
vinculado a valores e ideais coletivos como valores democraticos, ou de luta
por direitos, justica social, fim de desigualdades, ou uma proposta anti-
sistémica, entre outros. Mas, fundamentalmente, estas ONGs remetem as suas
causas a uma dimenséao politica, ou seja, € exatamente no campo politico que
suas causas serdo, ou superadas, ou afirmadas, dependendo de cada caso.
As causas vinculadas ao reconhecimento de identidades sociais, por exemplo,
buscam através da conquista de direitos ou de politicas publicas especificas, a
afirmacdo da sua posicao social diferenciada. Dois casos bastante conhecidos
no Brasil, no momento atual, exemplificam esta relacédo; o caso do movimento
gay que conseguiu através de sua ampla organizacdo a obtencédo de direitos
civis antes s6 garantidos aqueles casais que mantinham unido heterossexual,
e 0 caso do movimento negro que vem conquistando uma série de politicas
afirmativas em beneficio da populacdo de raca negra. Com relacdo as ONGs
cujas causas visam a superacdo de situacdes e condicbes sociais de
desigualdade, enquadramos nesta categoria também aquelas que visam um

redimensionamento para o campo politico, uma vez que a superacdo desta
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condicdo social é elaborada através de uma aproximacdo do Estado ou do
sistema politico ou até mesmo em sua oposi¢cao. Dois exemplos de ONGs que
podemos citar sdo, o caso do IBASE e o Instituto Polis, ambos com uma
preocupacdo com questbes de desigualdade social e alargamento da
democracia, e que mantém um relacionamento constante com o poder publico
como uma forma de garantir as mudancas pelas quais se empenham. Um
outro exemplo deste tipo de ONG seria a Themis, que se propde a incentivar o

“empoderamento” das mulheres.

2%) ONGs cuja causa pela qual lutam n&o tém como objetivo maior
mudancas estruturais sociais e/ou politicas e, também, ndo redimensionam as
suas causas a uma esfera politica de atuacdo. Estas ONGs estdo geralmente no
ramo da prestacdo de servi¢os, ajuda mutua e acdes assistencialistas. Ou seja,
elas estdo muito mais ligadas a iniciativa privada e a filantropia. Buscam resolver
problemas praticos imediatos através da assisténcia privada ou doacdes. Nao
véem no Estado necessariamente as fontes para resolucéo de problemas sociais,
pelo contrario, muitas vezes sdo oriundas de uma visdo de que o Estado esta
falido para resolver problematicas sociais. Alguns exemplos: Parceiros
Voluntarios, cujo trabalho é na area de prestacdo de servicos para populacdes
necessitadas; Instituto Ethos que auxilia o0os empresarios em projetos de

responsabilidade social.

Esta tipologia que nos propomos a utilizar sera de grande importancia para o
entendimento das diversas atuacfes das ONGs no Brasil. Principalmente se

pensarmos no desenvolvimento das atividades destas organizacbes e as
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diferentes funcfes sociais que ocupam hoje. Portanto, quando formos analisar o
surgimento das ONGs brasileiras sera necessario saber de qual tipo de ONG
estamos falando, pois cada um desses tipos teve seu desenvolvimento originado
por causas diferentes e teve consequéncias diversas. Também, quando formos
tratar da questdo de ocupacdo de espacos de representacdo da sociedade civil
por ONGs em conselhos deliberativos de Estado, sera importante analisar se
estas organizacdes sd0 as que atuam em causa propria ou as que atuam pela
causa de outros, uma vez que isto interfere diretamente na legitimidade de

representacao.

Portanto, iremos realizar agora uma breve analise do desenvolvimento das
ONGs no Brasil, buscando o seu surgimento e desenvolvimento e respeitando a

tipologia proposta anteriormente.

2.2 As ONGs NO BRASIL

As primeiras ONGs, surgem no Brasil, principalmente, no periodo de
ditadura militar e pés-ditadura. Muitas delas lutando por direitos civis, e muitas,
como uma forma de permitir mobilizacdo politica j& que os partidos e sindicatos
foram fechados. H4, também, a migracdo de militantes de movimentos sociais
para as ONGs, uma vez que estas Ultimas tinham uma estrutura administrativa
pequena que permitia uma articulacdo menos visivel porém eficaz (BAILEY.

2000; FERNANDES. 1995). Neste momento, as causas das ONGs estavam
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principalmente ligadas a conquista de direitos civis e a resolucdo de questbes

socioe-condmicas. Um exemplo de ONG criada neste contexto é o IBASE,

fundado em 1981,

Gestado no contexto em que a opcdo democratica emergiu
como alternativa viavel a ditadura miltar e ao seu modelo de
desenvolvimento autoritario e excludente, foi profundamente marcado
pelas possibilidades e limites do processo democratico brasileiro. Tendo
como opcao estratégica o compromisso ético e cidaddo de ser e agir
como um ator civil, ndo-confessional e ndo-partidario, ho processo de
radicalizacdo da democracia, construiu uma historia impar entre as
ONGs e na sociedade civil brasileira. (ABONG, 2004)

Sobre o surgimento das ONGs na América Latina,
Fernandes diz (FERNANDES, 1994) que estas vieram para
pensar as politicas publicas, e como uma solucéo provisoria
para a resolucdo dos problemas sociais brasileiros que se
acreditava serem apenas conjunturais. Nao se imaginava
gue estas questdes iriam permanecer na sociedade;
entretanto, o modelo de instituicdo pequena pareceu um
modo proveitoso de administrar, e, ainda, o fato de n&o ter o
carater representativo facilitava as relacfes. Assim,
percebeu-se que as atividades de uma ONG poderiam
alcancar repercussdes surpreendentes, e que atividades de
interesse publico poderiam ser realizadas fora do Estado.
Segundo pesquisa realizada pelo autor, observamos que as
ONGs tornam-se um fendbmeno na América Latina a partir
da década de 70: 65% das ONGs surgiram depois de 1975;
17% de 1950 a 1960; os restantes 15% nas décadas
anteriores (FERNANDES, 1994, pg.69).

Entretanto, justamente por ter uma estrutura administrativa pequena e

acompanhada pelo

incentivo dado pela cooperacdo internacional para o

desenvolvimento destas organizacfes, foram surgindo também outros tipos de

ONGs menos ligadas a mudancas sociais estruturais e as questées dos direitos

civis, e, mais ligadas a uma idéia de assistencialismo. Encontramos referéncias a

este tipo de organizacao desde os anos 50, como € o caso da APAE - Associacao

de Pais e Amigos dos Excepcionais. Porém, nesta época ainda séo instituices
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mais ligadas a ajuda mutua e muito pequenas. Com o passar dos anos, estas
organizacbes passaram a contar com recursos de organizacdes internacionais,
principalmente organizacbes européias empenhadas em financiar projetos no
terceiro mundo. Mas, hoje, mudancas nos critérios de financiamento destas
organizacdes internacionais, impuseram um modelo mais auto-sustentavel
através do qual as ONGs brasileiras beneficiadas devem promover a autonomia
das populacdes-alvo, criando mecanismos de inclusdo social através do trabalho

e da qualificacéo profissional, entre outros (GOHN, 2000).

No periodo pdés-ditadura, a partir dos anos 80, é que podemos perceber o
inicio da diversificacdo das ONGs. Neste periodo, quando as conquistas
democraticas foram alcancadas, o foco de discussfes comeca lentamente a
migrar para a conquista de direitos sociais ainda ndo atingidos e para a inclusao
de outros grupos e outros temas no debate politico. Muitos autores, entre eles
Gohn (2000), analisam que o advento dos chamados “novos movimentos sociais”
é devido a politizacdo de novos temas antes restritos a esfera privada. Scherer-
Warren (1993) também vé no periodo pos-ditadura militar um grande numero de
novos movimentos sociais surgirem, grande parte sob o fio-condutor que é a
teologia da libertacdo. Sdo as pastorais da Igreja, os movimentos ecoldgicos,
movimento feminista e alguns outros. Mouffe e Laclau, em analise sobre os
novos movimentos sociais na América Latina, sugerem algumas mudancas de
paradigma tedrico das Ciéncias Sociais como uma forma de explicar o que existe
de novo. Dentre elas, estda a mudanca de uma abordagem do sujeito preso as
estruturas sociais, as identidades sociais e a classe social, sendo sempre

determinado por ela, para uma visdo do sujeito mais complexa e menos
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hermética, onde ele ocupa diferentes posicBes estruturais, identitarias e de
classe, sem ser absorvido na sua totalidade por nenhuma. Isto fica claro no

trecho abaixo:

Torna-se, portanto, impossivel falar-se do agente social como
se estivéssemos lidando com uma entidade unificada e homogénea. Ao
invés, devemos abordar o agente social como uma pluralidade,
dependente das varias posi¢des de sujeito, através das quais o individuo
€ constituido, no ambito de varias formacdes discursivas. Isto nos
fornece uma chave teérica para entendermos a peculiaridade dos novos
movimentos sociais: a caracteristica central deles, [...] € que um
conjunto de posi¢des de sujeito a nivel de local de residéncia, aparatos
institucionais, varias formas de subordinacdo cultural, racial e sexual,
tornaram-se pontos de conflito e mobilizagao politica.

[e, ainda] As mobilizacBes populares ndo mais se baseiam
num modelo de sociedade total ou na cristalizacdo, em termos de
equivaléncia de um unico conflito que divida a totalidade do social em
dois campos, mas numa pluralidade de exigéncias concretas, conduzindo
a uma proliferacdo de espacos politicos. (Revista Brasileira de Ciéncias
Sociais. niumero 2 vol. 1 outubro de 1986 Os novos movimentos sociais e
a pluralidade do social . Ernesto Laclau).

O mesmo processo pode ser percebido com relacdo as ONGs. E neste
periodo que surgem a maioria das ONGs de pessoas que atuam em causa
prépria e que estao vinculadas as questdes identitarias. Entre as ONGs deste tipo
gue surgem nos anos 80 estdo: CFEMEA fundada em 1989, SACI - Sociedade
Afrosergipana de Estudos e Cidadania, em 1986, CFSS - Coletivo Feminista
Sexualidade e Saude, em 1985 e 0 GAPA-SP - Grupo de Apoio a Prevencao a

Aids - Sao Paulo fundado em 1985.

Nos anos 90, assistimos a consolidacdo dos diferentes tipos de ONGs que
tratamos de diferenciar aqui: tanto aquelas que, desde a ditadura militar,
redimensionam suas causas para uma nocao de luta por direitos e resolucao

profunda dos problemas sociais, como as que se dedicaram as questbes
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identitarias de sua propria causa, mas, também, aquelas que se dedicaram a
causas de ordem social mais profundas, mas para o beneficio de grupos dos
quais ndo fazem parte, como é o0 caso de uma grande parte das ONGs que
levantam a bandeira contra a fome. Além destes tipos de ONGs, um quarto tipo
gue surge massivamente nos anos 90, sdo aquelas cuja causa nédo esta ligada a
um ideal politico ou de alteracdo estrutural da sociedade e tampouco atuam em

causa propria.

Este ultimo tipo de ONG surge, segundo defendem alguns pesquisadores
como Duréo (2001), como consequéncia do processo de diminuicdo do Estado;
assumindo, em grande parte, funcdes sociais do Estado. De fato, se observamos
as datas de criacdo de ONGs deste tipo, percebemos que acompanham
movimentos politicos de maior liberalizacdo do Estado — precisamente, desde o
governo Collor (1990-1992) até o governo FHC (1994-2002). Neste ultimo
governo uma iniciativa que multiplicou o numero deste tipo de ONG, foi o
Programa Comunidade Solidaria que incentivou a criacdo de ONGs baseadas na
prestacdo de servicos e com mao-de-obra voluntaria. Dois exemplos sdo bastante

contundentes, o da ONG Parceiros Voluntarios:

A Parceiros Voluntarios € uma ONG (organizagdo néo-
governamental) sem fins lucrativos e apartidaria, fundada em janeiro de
1997 por iniciativa do empresariado galcho. Sua especialidade:
estimular, captar, qualificar e encaminhar voluntarios a comunidade do
Rio Grande do Sul, de acordo com critérios profissionais, para promover
desenvolvimento humano e social. Misséo:
Promover, ampliar e qualificar o atendimento das demandas sociais pelo
trabalho voluntario, visando a melhoria da qualidade de vida no Rio
Grande do Sul (PARCEIRQOS, 2004).
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E o Instituto Ethos fundado em 1998 por iniciativa de um grupo de

empresarios:

O Instituto Ethos de Empresas e Responsabilidade Social é
uma organizacdo ndo-governamental criada com a missdo de mobilizar,
sensibilizar e ajudar as empresas a gerir seus negécios de forma
socialmente responsavel, tornando-as parceiras na construcao de uma
sociedade sustentavel e justa (INSTITUTO, 2004).

Maria da Gléria Gohn (GOHN, 2000) fala, também, da centralidade das
ONGs de um modo geral, desde o inicio dos anos 90, nas a¢des coletivas. Isso
porque a importancia da reivindicacdo dos movimentos sociais passa a ser
substituida pela capacidade organizativa dos grupos. Nesse novo contexto o
poder publico passa a ser o repassador de recursos que sdo administrados pelas
ONGs. Esta posicdo da ONG entre o poder publico e a sociedade civil a coloca
num lugar de intermediaria mas com a funcao principal no processo, pois € ela
que se articula em todos os campos ou espac¢os. Gohn sugere que o aumento no
namero de ONGs e redes de articulacdo de movimentos, estejam criando uma
nova esfera entre a esfera publica e a privada, uma esfera publica ndo-estatal.
Esta esfera estaria em didlogo permanente com as outras duas. E sua ponte para

este dialogo seria dada pelas politicas de parceria.

Mas quando Gohn fala dessa criacdo do espaco publico, esta se referindo
a certo tipo de ONG, que denomina “ONG Cidada”. S&o aquelas que tém a

intencao clara de incluir certos grupos marginalizados da sociedade:

Entidades sem fins lucrativos que se orientam para a
promocéo e para o desenvolvimento de comunidades carentes a partir
de relagbes baseadas em direitos e deveres da cidadania (GOHN, 2000,
pg. 303).
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E importante salientar que quando se fala que as ONGs est&o ingressando
em uma esfera publica, na medida em que se tornam agentes de interlocucao de
questdes publicas na sociedade civil ou em relacdo ao préprio Estado, se esta
fazendo referéncia as ONGs que estdo engajadas a uma causa social e a um
redimensionamento politico das questdes sociais e que atuam, ou ndo, em causa
propria, € ndo aquelas instituicbes fortemente ligadas a esfera privada, com
interesses privados muito especificos e prestadoras de servigcos sociais em

lacunas deixadas pelo Estado.

Mas, Pinto propde, ainda, ao analisar as ONGs e sua relacdo com a
criagdo de novos espacos publicos, que estas organizacfes se constituem como
elementos mediadores entre Estado e sociedade civil e que na sua atividade junto
aos movimentos sociais, ou ao publico alvo, atuam em varios sentidos. Dois deles
sdo a promocdo de empowerment e advocacy. E seria no desenvolvimento
dessas duas praticas que se poderia vislumbrar uma possivel constituicdo de

novos espacos publicos.

No momento atual, toda esta variedade de tipos diferentes de ONGs
constituem aquilo que chamados de organizagbes da sociedade civil, e ocupam
posicdes muito especificas. Encontramos varias ONGs ocupando um papel de
representante de grupos sociais e identidades sociais agindo no sentido de
participar da elaboracdo de politicas de governo. Outras ONGs estdo
reivindicando verbas estatais e/ou privadas para administrar e repassar as
mesmas para grupos excluidos e necessitados, outras operam como instrumento

de divulgacdo de causas, questbes ou grupos sociais, objetivando o
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empowerment e/ou advocacy e, outras, ainda, atuam como um recurso privado

para assisténcia de populacdes carentes.

Dentro de todo este contexto de atuacdo, algumas ONGs terdo um
relacionamento com o Estado mais préximo, seja como instrumento politico para
grupos que ndo se sentem representados pelo sistema politico, seja como
executores de projetos especificos de redistribuicdo de renda financiados pelo
Estado. Outras terdo uma relacdo mais proxima do mercado do que do Estado,
tratando questbes sociais como objeto de assistencialismo privado e filantropia.
Existem muitas formas de atuacdo das ONGs hoje, no Brasil e no mundo; nosso
objetivo aqui, ndo é, entretanto, o de fazer um mapeamento de todas as ONGs no
Brasil, mas, sim de mostrar minimamente em qual cenario esta inserida a

entidade que foi 0 objeto de analise de pesquisa que € a APAE.

3. A APAE SEGUNDO A SUA PROPRIA CONCEPCAO



44
Com base nas idéias expostas anteriormente, propomos agora a retomada
de nosso objeto de analise em face dos aspectos tedricos tratados e da tipologia

adotada para o entendimento das ONGs.

Antes de mais nada, devemos ressaltar que instituicbes ndo sao estaticas e
gue nem sempre sao aquilo que pensam ser, ou seja, nem sempre 0 objetivo que
uma ONG diz ter € observado em uma analise mais detalhada. Entretanto,
analisando o discurso de seus agentes podemos perceber razdes, anseios,
objetivos, praticas e concepg¢des que indicam posicionamentos relativos da
instituicdo. Portanto, ao analisarmos qual é o sujeito da acdo da APAE, qual o
objeto da acdo da APAE e como ela esta configurada enquanto ONG iremos
expor a fala de seus proprios membros, suas praticas, identificando contradicbes

e construindo a andlise da sua existéncia naquilo que buscamos entender.

Ao tentar identificar qual o sujeito da acdo e objeto da acdo apaeana, é
necessario dizer que a APAE se estrutura por uma rede de entidades. Como ja foi
mencionado antes, a rede apaeana esta desde os municipios, passando por
microregides do estado, pelo proprio estado até chegar na entidade nacional.
Dizer que todo o movimento apaeano, com todas as suas entidades, tem o
mesmo perfil institucional seria incerto, portanto, quando tracarmos o perfil da
APAE estaremos falando exclusivamente daquelas entidades as quais
pesquisamos através de entrevistas ou de materiais impressos. Sendo assim,
vamos buscar identificar principalmente o que € a APAE de Novo Hamburgo, de

Porto Alegre, a Federacdo Estadual das APAEs do RS e os aspectos da
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Federacdo Nacional das APAEs que demonstram uma tentativa de unificacdo do

movimento.

Vale dizer, que em pesquisa realizada pela Federacdo Nacional das APAEs
com o0 objetivo de tracar qual a identidade do movimento como um todo, foi
diagnosticado que nao existe uma unica identidade apaeana. A hipétese inicial

era justamente que,

sob a mesma nomenclatura APAE, revelam-se diferentes modos de
representar e operar a realidade das Pessoas Portadoras de Deficiéncia.
[Entretanto] a principio, tanto as Associacdes quanto as Federacdes
Nacional e Estaduais pretendem atuar sob o mesmo eixo referencial,
preservando a autonomia de gestdo de cada unidade (FEDERACAO,
1997).

Mas, para n0s o0 que se torna importante nesta pesquisa citada, é que a
partir dela a Federagdo Nacional desenvolveu uma série de documentos que
devem orientar as associa¢gdes municipais no sentido de criar uma identidade
univoca para o movimento. Esta identidade buscada pelo movimento é baseada
em atributos que dizem muito sobre os referenciais de atuagcdo seguidos por
estas entidades. Entre as concepcbes que as APAEs devem seguir estao:
principalmente o comprometimento com a defesa dos direitos das Pessoas
Portadoras de Deficiéncias (PPDs); a idéia de que a gestao das instituicdes deve
ser democrética; o relacionamento estreito com o0s Poderes Executivo,
Legislativo, Judiciario e o Ministério Publico; o comprometimento com a incluséo
social dos portadores de deficiéncia, a garantia da participacdo da Pessoa

Portadora de Deficiéncia no movimento apaeano; o apoio a familia.
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Das estratégias para se alcancar estes atributos salientamos duas que sao

muito claras:

Compor e participar efetivamente dos diversos conselhos e da
discussdo das diversas politicas publicas, no sentido de deliberagéo,
controle social e financiamento das politicas publicas. [e, ainda]

Acompanhar, propor e subsidiar a formulacédo de legislacbes
especificas de garantias de direitos (FEDERACAO, 1998).

Nestas propostas estratégicas, estdo muito claras duas idéias que nos
indicam qual o objeto da acdo que 0 movimento apaeano pretende ter, e, ainda, nos
indicam que o movimento incorporou questdes do atual debate sobre o papel das
organizacfes da sociedade civil e sua funcdo publica. A primeira, € com relacdo a
participagdo nos conselhos. Esta é colocada como uma forma estratégica para a
defesa de direitos do publico alvo, o que demonstra uma viséo clara da importancia
dos conselhos na formulacdo de politicas publicas. Desta forma, as relacdes com o
poder executivo estdo basicamente estabelecidas através destes conselhos. Um
segundo aspecto, € o sentido de deliberacdo ressaltado como a forma exata que se
pretende para influir em tais politicas. Ora, espacos de deliberagdo, como j& foi dito
antes, sdo uma das formas atuais mais identificadas por aqueles que defendem um
alastramento dos mecanismos democraticos. Se somarmos as estes dois pontos - 0s
aspectos de controle social pretendido e a formulacdo de legislacbes especificas -,
podemos dizer, num primeiro momento, que a intencdo do movimento apaeano € de
ter como objeto de agcdo uma causa inserida em um debate politizado e ndo um mero
assistencialismo vinculado a prestacdo de servicos que ndo se insere em

questionamentos sociais e politicos.

Entretanto, como foi ressaltado antes, esta € a intencdo de um movimento

que tenta aparar as arestas distorcidas da sua atuacdo pratica. Cabe a nos,
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agora, observar se estas intencdes nao estdo perdidas no vacuo institucional.
Para isto, vamos analisar as experiéncias das entidades apaeanas que nos

pesquisamos.

Podemos dizer que nos primeiros periodos da sua atuagao tanto a APAE-
NH como a APAE-POA , fundadas respectivamente em 1963 e 1962, estavam
mais proximas de uma atuacdo que visava a ajuda mutua de familias que tinham
como membros pessoas portadoras de deficiéncia, do que vinculadas a um
pensamento mais politizado sobre o assunto. Os dados historicos destas
instituicbes sdo escassos e € dificil encontrar pessoas que possam dar
depoimentos da época da fundacéo, tendo em vista o tempo decorrido e o fato
destas pessoas ndo estarem mais no movimento. Entretanto, indicios nos levam
a acreditar que no inicio as atividades destas organizacdes tinham um carater
diferente do que tem hoje. Primeiro em funcédo do préprio desenvolvimento das
ONGs no Brasil, como foi dito anteriormente. Na época em que surgem estas
APAEs, ainda ndo ha um forte desenvolvimento de organizacdes de cunho
identitario ou de direitos de minorias; também s&do poucas as ONGs que
representam um grande questionamento politico e social. Além disso, existe o
fato de que a propria condicdo da pessoa portadora de deficiéncia mental ainda
era bastante obscura, ndo havia tanto conhecimento sobre as doencas mentais e
sindromes o que causava indefinicdo sobre o lugar destas pessoas na sociedade
e principalmente sua condicdo como cidaddos. A propria denominacdo de

excepcionais, adotada no inicio, ndo é mais utilizada hoje.
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Entretanto, mais do que construir a histéria da APAE, estamos
interessados em analisar sua configuragdo no momento atual. Observando
relatos feitos através de entrevistas podemos perceber como os membros da
APAE-POA e da APAE-NH entendem o papel da instituicdo. No caso da APAE-
POA, observamos que ela assume as intencbes propostas pela Federacao
Nacional e também percebe a participacdo em conselhos como uma estratégia
fundamental para a causa da APAE,

- Para a histéria da APAE a aproximacdo com o0s conselhos é
fundamental neste momento em que nds vivemos... 0 processo da sociedade...
essa busca de integracao do portador de deficiéncia, a inclusdo que é tao falada,
que € tdo importante. E os conselhos sé@o 6rgaos importantes que trabalham junto
as instituicoes [...] que trabalham direto com as entidades, trabalhando na
articulacdo das politicas publicas, deliberacdo dessas politicas tdo importantes
hoje para o atendimento. (Entrevista — Assistente Social da APAE-POA, membro
representante da APAE no Forum dos Direitos da Crianca e do Adolescente em

Porto Alegre).

Neste depoimento, observamos a importancia dada aos conselhos e a
forma de participacdo deliberativa como mecanismos que influenciam diretamente
no atendimento ao portador de deficiéncia. Observamos, ainda, que existe uma
comparacao de um periodo anterior com o periodo atual, na medida em que se
fala de uma aproximacdo com os conselhos. O que pode indicar, 0 momento
atual, como o auge da estruturacdo de acdes politicas através de conselhos; e,

que, a atuacao da APAE nos conselhos € dimensionada para um contexto maior,
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da sociedade, na medida em que sugere a existéncia de um processo social e da
inclusdo social do portador de deficiéncia. Estes indicios nos revelam uma
postura alinhada com o pensamento da entidade a nivel nacional que por sua vez
tem uma posicao politizada em torno da questdo do publico-alvo da APAE, ou
seja, fundamentalmente a luta pelos direitos do portador de deficiéncia e a

garantia de beneficios sociais compativeis com a sua condicao.

Outro depoimento indica a intencdo de um tipo de acdo que redimensiona
socialmente a causa na APAE-POA:

- Além desse trabalho educacional, de saude e assisténcia social, nds fazemos
esse trabalho cultural que é das artes, desenvolvendo a questdo das
habilidades artisticas, como até terapia. Como uma maneira de inclusao social.
Fazendo com que a sociedade de um modo geral consiga ter a consciéncia
que o portador de necessidades especiais tem potencialidades e elas podem
ser desenvolvidas e, podem ser integrados a sociedade como um cidadéo
normal apenas com as diferencas que eles tém. (Entrevista - Presidente da

Diretoria da APAE-POA e Diretor da FADERS)

O que esta dito é que existe uma preocupacdo nao s6 em garantir
assisténcia ao portador de deficiéncia, mas em responsabilizar a sociedade no
reconhecimento deste sujeito como cidad&o. Isto nos leva a acreditar que existe

um discurso institucional que é bastante politizado.

Com relacdo a APAE-NH podemos dizer que ela também adota as

estratégias de participacdo em conselhos municipais e participa, ainda, de uma
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rede de organizacdes da sociedade civil existente no municipio. Entretanto, o
discurso e a pratica da luta pelos direitos dos portadores de deficiéncia ndo é tao
presente. Existe um pensamento de inserir o deficiente na sociedade e de
modificar sua situacao discriminatoéria; contudo, isto é elaborado através de uma
concepcao educacional, ou seja, acredita-se que através da aprendizagem e
capacitacdo educacional e profissional € que ocorrera tal insercdo, como
podemos perceber no depoimento abaixo:

- Na oficina de reciclagem de papel eles ja fazem trabalhinhos, aprender a
reciclar, a fazer cartonagem, e na culinaria a professora tem trabalhado todas as
questdes... porque se trabalham habilidades basicas de trabalho, como se portar,
como se trabalhar bem... trabalhar a qualidade de vida, resgatar a cidadania. Na
verdade, seria esse 0 objetivo maior, resgatar a cidadania desse portador, porque

ele é muito discriminado. (Entrevista - Diretora administrativa da APAE-NH).

O problema da discriminacdo dos portadores de deficiéncia é tratado de
uma forma que também revela um certo viés preconceituoso com relacdo a
outros grupos sociais, demonstrando que ndo ha um engajamento em relacéo a
problematica da segregacdo de grupos minoritarios da sociedade, como no
depoimento citado abaixo:

- Quanto mais alta a classe econbmica mais buscam recursos
individuais, ndo colocam na APAE. Porque a APAE, a sigla APAE, ela tem um
estigma muito forte. A comunidade ndo vé a APAE como uma associagdo, Como

uma escola que esta trabalhando para beneficiar as pessoas deficientes. Até, a



51
gente ouve muito assim: - Ah, é casa de loucos! E n6s nédo trabalhamos com
“doenca” mental, trabalhamos com deficiéncia mental. Doenca mental € bem
diferente. NOs ndo temos nenhum deficiente mental aqui que seja doente mental,

que seria o louco.

- Aprimoramos o lado eficiente para aprimorar a qualidade de
vida deles. Resgatar essa cidadania, fazer essa inclusdo social com
respeito. Porque a sociedade discrimina e muito. [...] Porque ele é
cidaddo igual. Eles fazem coisas iguais s6 que assim, um ndo consegue
falar direito, um ndo consegue caminhar direito, etc. E diferente daquela
pessoa, doente mental, que esta |4 nos hospicios. (Entrevista - Diretora
Administrativa da APAE-NH) .
Neste outro depoimento, a Diretora Administrativa da APAE —NH fala sobre
a principal preocupacdo da APAE e como percebe a problematica da deficiéncia
mental:
— Eu sempre costumo trazer a tona a questdo da palavra “deficiéncia”.
Excepcional eu ndo gosto para, excepcional... excepcional porqué? Os
superdotados também sdo excepcionais. Nao diz muita coisa.
S&do pessoas iguais a nds que tiveram um problema que atrapalha a vida deles
para viver normalmente. E se a gente analisar a palavra “deficiéncia” € uma
palavra bem grande até... tu tiras sé uma letra e ela muda radicalmente. Tu tiras o
“d” e fica “eficiéncia”. Entdo, aqui ha APAE, na nossa visdo educacional, nés ndo
trabalhamos em cima da deficiéncia. Porque a deficiéncia nés sabemos que ela
vai existir por muito tempo e noés ndo podemos curar. A medicina ndo curou
nenhuma deficiéncia, as sindromes ndo se curam, se busca qualidade de vida.

Nés trabalhamos em cima do que eles sédo eficientes. N6s buscamos a lado

eficiente deles. (Entrevista - Diretora Administrativa da APAE — NH).
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Neste depoimento percebemos alguns pontos importantes: em primeiro
lugar, seria esta a oportunidade de demonstrar qual o posicionamento da APAE
na causa dos PPDs (Pessoas Portadoras de Deficiéncia), mas o posicionamento
da APAE — NH foi muito diferente tanto da APAE —POA como da Federacao.
Estas ultimas se posicionaram em relacdo aos PPDs, como seus representantes,
e com a preocupacdo de lutar pela defesa de seus direitos, principalmente
através da participacdo na formulacao das politicas publicas para este setor. Ja a
APAE-NH, se posiciona do ponto de vista da condicdo individual do PPD. De
certa forma, até, podemos identificar uma tentativa de negacdo da condicao
social do deficiente no jogo entre as palavras, “deficiente” e “eficiente”. E sabido
que a primeira condicdo para qualquer luta por direitos de grupos em condicao de
desigualdade social € o reconhecimento desta condicdo desigual, e ndo a
tentativa de se encontrar estratégias individuais para a resolucdo de questdes e

problematicas que sédo enquadradas num contexto social.

Através destes depoimentos citados acima podemos dizer que a APAE-NH
foge um pouco dos referenciais propostos pela sua Federacdo Nacional. Algumas
das razdes desta afirmacdo estda no fato de ndo ter como preocupacao
fundamental a luta por direitos de seu publico-alvo, por demonstrar em seu
discurso uma preocupacdo mais vinculada com a qualidade de vida que traz uma
dimensao mais assistencial do que propriamente modificadora da realidade social
e, ainda, por demonstrar através de seu discurso a auséncia de um debate

institucional que insira a atuacdo da APAE em um contexto social maior onde
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outras identidades excluidas séo valorizadas da mesma forma que o portador de

deficiéncia mental.

Com relacdo a Federacdo das APAEs do RS, ela segue 0s mesmos
principios de atuacdo da Federacdo Nacional s6 que sua esfera de atuacao se
restringe ao estado. Esta informacao foi verificada através de entrevistas, e 0s
depoimentos citados abaixo demonstram isso:

- Hoje ndés sabemos que somente quando estivermos assim, como
organizacdo ndo governamental, ligada a varios outros segmentos da sociedade
como, conselho de saude, conselho de assisténcia social, conselho da crianca e
do adolescente, nés conseguiremos transformar a legislagcdo que existe e, que
muitas vezes ndo é conhecida, em direito da pessoa portadora de deficiéncia. Eu
acredito que somente atraves da informacéo, do conhecimento dessa legislacao,
€ que a pessoa portadora de deficiéncia va se integrar na comunidade que ela
vive, na sociedade em todas as instancias (Entrevista - Coordenadora de

educacao profissional da Federacdo das APAEs do RS).

Aqui aparecem preocupacbes de ordem estrutural. Fala-se de uma
mobilizacdo e atuacdo que pode influir nos mecanismos fundamentais e
concretos de conquista de direitos a legislagdo. Também notamos a preocupacao
em garantir que a prépria pessoa deficiente tenha os instrumentos necessarios
para que a insercdo social seja concretizada através desta conquista de direitos.
Em outros depoimentos fica a impressao de que os portadores de deficiéncia sao
meros coadjuvantes de uma luta da instituicdo. Em nenhum momento eles sao

inseridos na propria luta institucional, mais sim, sdo os beneficiarios desta luta.
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Partindo destas constatacdes, podemos seguir para a tentativa de desvelar
guem é o sujeito da acdo da APAE. Como o proprio nome diz, trata-se de uma
associacdo de pais e amigos dos excepcionais, e ndo de uma associacdo de
excepcionais. Deste ponto de vista podemos claramente dizer que ndo sao
pessoas lutando pela sua propria condicdo social. Entretanto, considerando as
nuances e incertezas quanto a condicao da deficiéncia mental - em muitos casos,
o deficiente mental é considerado relativamente incapaz do exercicio civil direto,
sendo transferido aos pais ou tutores a representacdo de seus interesses civis -,
€ necessario aprofundar um pouco a questdo. A legislacdo garante o exercicio
direto da cidadania aqueles que conseguem manifestar perfeitamente a sua
vontade, ja aqueles que por razdes fisicas ou mentais estiverem impossibilitados
por tempo indeterminado de manifestarem as suas vontades, deverao ter 0os seus
interesses representados por curadores designados pela justica. Trata-se de
uma questdo complexa. Entretanto, mesmo se referindo aqueles que estao
incapacitados de manifestar sua propria vontade, e por este motivo sao
representados pelos pais ou curadores, ndo podemos dizer que seja uma ONG

que atue em causa propria.

Cabe analisar, entdo, quem sao as pessoas que compdem a organizacao e
que estdo atuando pela causa dos deficientes. Como o proprio nome diz, ela
surge constituindo-se basicamente como pais e amigos de pessoas portadoras da
deficiéncia. Entretanto, o que ocorre na APAE hoje é diferente. Tanto na APAE-
POA, quanto na APAE-NH, e, ainda, na Federacdo das APAEs do RS, a maioria

das pessoas que se dizem representar a causa dos deficientes ndo tém nenhum
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envolvimento maior com o portador de deficiéncia propriamente dito. Exatamente
por este motivo a Federacdo Nacional incluiu no estatuto das APAEs uma
clausula que estabelece que pelo menos 30% da diretoria tanto das APAESs como
das Federacdes devera ser formada por pais de deficientes. Isto fica explicito no

depoimento da Presidente da Federacédo das APAEs do RS:

- As diretorias das APAEs dos municipios, tanto das delegacias
regionais, como a Federacao das APAEs sdo muito mais amigos do que
pais. Hoje ndés temos no nosso estatuto que a gente aprovou ano
passado... a gente colocou no novo estatuto que devera ter na diretoria
30% de pais. Mas o maior nimero ndo € de pais. Ao ponto de que o
nosso Presidente nacional ndo é pai. (Entrevista - Presidente da
Federacdo das APAEs do RS) .

A problematizacdo da participacdo dos pais — que sdo em Uultima analise
pessoas que estdo diretamente envolvidas na problematica do deficiente — nos
cargos diretivos da APAE é importante de ser analisada uma vez que 0 corpo
diretivo das APAEs ocupa postos importantes de decisdo de politicas publicas
desde o municipio, passando pelo estado até o governo federal. Isto sera
fundamental quando formos analisar a atuacdo das APAEs em conselhos
ocupando posicdes de representacao dos interesses e dos direitos das pessoas

portadoras de deficiéncia.

3.1. O TRABALHO VOLUNTARIO
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A gquestao do trabalho voluntario aparece em todos os discursos das trés
entidades apaeanas pesquisadas. Em todas elas, ha uma forte preocupacdo em
demonstrar que o trabalho realizado é voluntario, ou seja, ndo € remunerado. Isto
aparece de diversas formas, desde a intencdo em justificar os pontos onde a
entidade ndo é bem sucedida, até para “engrandecer” o trabalho realizado. Mas €&

principalmente a primeira forma de intencdo que queremos analisar.

O surgimento de acdes voluntarias no campo social, é relacionado pela
maioria dos estudiosos ao declinio dos modelos de welfare (MELUCCI, 2001) e
principalmente, nos paises de terceiro mundo, ao desenvolvimento de modelos
neoliberais. A explicacdo simples € que o Estado se desresponsabilizando por
setores sociais abriu uma lacuna onde o trabalho voluntario p6de emergir.

Segundo Melucci a agdo voluntaria pode ser entendida da seguinte forma:

O que distingue a acdo voluntaria como categoria
sociologica é a voluntariedade do vinculo social dentro do
gual ela esta inserida: a acao voluntaria implica a adeséao
livre a uma forma de solidariedade coletiva a ao
pertencimento a uma rede de relacdes da qual se participa
por escolha. Outra caracteristica € a gratuidade dos
servicos oferecidos pela acdo voluntaria. [...] Acéo
voluntéria € caracterizada pelo fato de que os beneficios

econdmicos nao constituem a base da relacdo entre os que
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dela participam, nem entre esses e 0s destinatarios da agao

mesma. (MELUCCI, 2001, pg. 117).

Com relacdo as entidades apaeanas, devemos lembrar que na sua
estrutura de constituicdo enquanto associacao, a Diretoria da APAE, aquela que &
a responsavel pela organizacao, € totalmente composta por pessoas que atuam
voluntariamente. Somente recebem salarios aqueles que séo caracterizados
como funcionarios da APAE, mas que neste caso nao participam da Diretoria e

nao sao responsaveis juridicamente pela instituicao.

Ocorre ainda, que como uma associacado de pais e amigos, seria natural a
presenca na Diretoria de pais dos PPDs (Pessoas Portadoras de Deficiéncias),
pois sdo eles que se constituem, na maioria dos casos, como responsaveis
civilmente pelos PPDs incapacitados das responsabilidades civis. Entretanto, isto
nao ocorre na APAE. Como ja descrevemos anteriormente, 0s pais sdo minoria

nas trés entidades pesquisadas. E o que explica a Diretora da Federac&o:

- Os pais que se envolvem na Diretoria da associacdo, séo
aqueles com nivel escolar mais elevado. Aqueles pais mais simples, que
nao conseguiram estudar, do interior, eles ndo se envolvem. (Entrevista
- Coordenadora de educacao profissional da Federacdo das APAEs do
RS).

Portanto, devemos notar que as Diretorias das entidades apaeanas sao
formadas na sua totalidade por pessoas que trabalham voluntariamente e, em
maior parte, por pessoas que se constituem como “amigos” dos PPDs, ou seja,

ndo tém necessariamente algum vinculo com o PPD em si. Ocorre que sao
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justamente estas pessoas que estdo ocupando cadeiras de representacdo da
APAE em conselhos e em outros espacos de deliberacdo e/ou participacéo,
existentes. A partir destes aspectos levantados, algumas questbes séo passiveis
de analise. A primeira delas é com relacdo ao paradoxo existente entre: ocupacao
de lugares em que existe a responsabilidade de representacdo dos PPDs e o
possivel descompromisso que o trabalho voluntario pode gerar. A segunda
questao diz respeito a relacdo de representacao, visto que a instituicdo pretende
representar os PPDs e esta representacdo € exercida por um corpo de
voluntarios que ndo tém necessariamente vinculos com os PPDs. E justamente

sobre estas questdes que trataremos no seguinte capitulo.

4. O SIGNIFICADO DOS CONSELHOS E A REPRESENTACAO DA SOCIEDADE CIVIL
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Os conselhos sdo vistos como a grande conquista dos movimentos
populares desde os anos 80 no Brasil. Sdo analisados pela maioria dos
pesquisadores como a possibilidade concreta da existéncia de um espaco publico
de deliberacéo e participacdo nao estatal. Entretanto, sdo poucos os estudos que
existem sobre o funcionamento deles. Para contextualizar nossa analise vamos
realizar um breve relato sobre o significado que os conselhos adquiriram hoje e
alguns apontamentos feitos por estudiosos do assunto sobre os principais

dilemas enfrentados na constituicdo dos conselhos no Brasil.

O formato conselho existe desde o0s mais remotos tempos em que se
pensava sobre formas de organizagcdo politica da sociedade. Gohn (2003), em
recente trabalho desenvolvido sobre os conselhos gestores, aponta entre varios
exemplos histéricos da experiéncia de conselhos, os conselhos municipais em
Portugal entre os séculos Xll e XV e, ainda, a propria Comuna de Paris em 1871.
Entretanto, salienta as diferencas marcantes que ao longo da historia marcam a
existéncia dos conselhos nas mais diversas circunstancias e contextos sociais.
Sua analise mostra que existem diferencas importantes entre as experiéncias de
conselhos populares, conselhos comunitarios, conselhos de representantes,
conselhos gestores, conselho de notaveis, entre outros tipos diferentes de
conselhos. Contudo, a questdo fundamental na qual a maioria dos conselhos
estdo inseridos é a da participagéo politica. Ou seja, na sua maioria, os conselhos
sdo pensados como formas de permitir 0 aumento da participacdo politica dos
cidadaos. Neste sentido, irdo variar conforme o entendimento do que se constitui
como participacao politica desejavel. Entretanto, dado que nosso objetivo ndo &

relatar a experiéncia de cada tipo de conselho existente, vamos apenas salientar
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alguns pontos fundamentais nas discussdes sobre os conselhos gestores hoje no

Brasil.

Como diz Gohn (2003), a abertura de canais de participacédo politica era
uma reivindicagdo dos movimentos populares, principalmente nos anos 80.
Muitos conselhos tiveram existéncia no Brasil desde os anos 70, mas os
conselhos gestores tém forma a partir do final dos anos 80 e seu apogeu em
meados dos anos 90. Aparecem na Constituicdo de 1988, como uma forma de
exercicio democratico direto através da qual a sociedade teria condi¢des de influir
nas decisdes politicas do pais. Mas, principalmente, a estes conselhos gestores
foi incumbida a tarefa de mediadores entre sociedade e Estado na representacéo
e participacdo do interesse coletivo. Desta maneira foram criados conselhos com
composicao paritaria — representacdo do poder executivo e da sociedade civil —
sendo transferido aos mesmos um poder de deliberacdo sobre temas especificos,
inclusive a formulacdo de politicas publicas setoriais. Estes conselhos foram
criados desde o nivel municipal até o nivel federal, e sdo em muitos casos,
condicdo para que o municipio receba determinadas verbas para areas sociais,
principalmente nas areas de saude, assisténcia social, educacéo, direitos da

crianca e do adolescente, etc.

Dentre varias questbes que envolvem o debate sobre os conselhos,
destacamos o impasse entre o seu poder deliberativo e sua pratica, na maioria
dos casos, apenas consultiva. E o que aponta Gohn, como um dos principais

problemas enfrentados na pratica dos conselhos gestores,



61
E importante destacar que a lei federal preconiza seu caréater deliberativo, parte
do processo de gestdo descentralizada e participativa, e 0s constitui como
novos atores deliberativos e paritarios. Apesar disso, varios pareceres oficiais
tém assinalado e reafirmado o carater apenas consultivo dos conselhos,
restringindo suas acbes ao campo da opinido, da consulta e do

aconselhamento, sem poder de decisdo ou deliberacdo (GOHN, 2003, pg. 88).

Existem muitas divergéncias sobre a funcao dos conselhos em
relacdo ao seu carater consultivo ou deliberativo. Assim como, no
préprio debate sobre o alargamento da participacdo politica — nao
somente através de conselhos — existe tal divergéncia. Alguns defendem
uma idéia quase educativa, da participacdo como um processo através
do qual os individuos aprimorariam suas capacidades de escolha e de
reflexdo. E o caso da concepcdo de esfera publica proposta por
Habermas. Ela estaria restrita ao debate e geracdo de opinibes e ndo ao
processo deliberativo em si (GOHN, 2003). Entretanto, experiéncias
deliberativas tém sido cada vez mais comuns e neste caso faz-se
necessario analisar outros implicativos que envolvem a questao.

E o que faz Pinto ao analisar os conselhos gestores sob a otica da
representacdo da sociedade civil (PINTO, 2004). O que a autora coloca em
guestionamento é a nocdo de representatividade da sociedade civil em alguns
conselhos, na medida em que se almeja uma representacdo da sociedade civil
através de instrumentos e com resultados que demonstram, na realidade, uma
distancia grande entre aqueles que “representam” e aqueles que se pretende
representar.

O principio da representacéo é filosoficamente bastante desenvolvido e
trata-se, em verdade, de um principio bastante simples. Destacamos aqui duas
reflexdes sobre o principio da representacdo, uma de Ernesto Laclau (2000) e

outra de Alberto Melucci (2001).
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Segundo Laclau, a representacdo é fundamentalmente constituida por

uma idéia de distancia. Ou seja, existira sempre uma distancia constitutiva entre
aguele que é o representado e aquele que ocupa um lugar de representacao do
representado. Se eliminarmos a distancia constitutiva entre representante e
representado, eliminaremos a prépria relacdo de representacdo uma vez que 0
representante e o representado seriam constitutivamente a mesma coisa. Um
exemplo para que isto fiqgue mais claro € o seguinte: se formos em alguma
circunstancia nos manifestar por um direito nosso, nao precisaremos noOS
representar porque somos ndés mesmos que estamos falando por nds. Entretanto,
se em nossas reivindicacdes aliarmos os direitos de outros, diferentes de nés — e,
portanto, distantes de nés — entéo, ao falarmos por outros ha a possibilidade de

representacao.

Como consequéncia da impossibilidade de representante e representado
serem a mesma coisa, Laclau introduz outro aspecto. Ele diz que o produto
gerado pela relacdo de representacdo serd sempre algo novo. A distancia
existente entre os dois poélos da representacdo ndo permite que estas sejam
constituidas pela mesma identidade ou por uma vontade idéntica. Entretanto, se a
distancia ndo pode ser nunca eliminada sob pena de eliminarmos a
representacdo, a distancia também n&o pode ser grande a ponto de que o
representante nao tenha nenhuma relacdo com aquilo que representa. Nas suas

palavras:

En un sentido literal la representacion presupone la presencia
de alguien en un sitio del cual este Gltimo est4, en realidad, ausente. [...]
En tal sentido, la representacion no puede ser simplemente la correa de
transmision de una voluntad ya constituida, sino que tiene que ser la
construccion de algo nuevo. Hay asi un doble proceso: por un lado la
representacion, para ser tal, no puede operar enteramente a espaldas
del representado; por el otro, para ser realmente una representacion,
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elle requiere la articulacién de algo nuevo que no esta dado simplemente
por la identidad del representado (LACLAU, 2000, pg.55).

Resumindo, as consideracdes de Laclau sobre a representacdo indicam
que sempre haverd uma distancia entre representante e representado, que esta
distancia cria algo novo na relacdo de representacéo, ou seja a representacao em
si sera sempre um resultado de uma relacéo, e ainda, que apesar desta distancia
necessaria, ela nunca pode ser tdo grande que elimine qualquer relacdo entre o
representante e o representado. Da mesma forma, Melucci, ao identificar na
relacédo de representacéo a garantia de pertencimento social - tdo importante para
a democracia — salienta o duplo processo inerente a representacdo: um estaria
ligado a apresentacdo, ou seja, a capacidade de se mostrar/dizer qual a sua
vontade; o outro estaria na prOpria idéia da representacdo como a capacidade de
criar uma imagem da vontade real que aparece sempre diversa da vontade real
tal como ela é. O primeiro processo estaria mais ligado a idéia de participacéo e o
segundo a idéia propriamente de representacdo. Mas para o0 autor a participacao
€ inerente ao processo de representacdo, seria o tomar parte, para entdo poder

fazer parte (MELUCCI, 2001, p.139).

Mas, € justamente sobre a amplitude da distancia que reside a maior parte
das problematicas enfrentadas hoje nas relagdes de representacdo politica que
se propbdem, desde os modelos tradicionais do sistema politico, até as novas
experiéncias dos conselhos. O que geralmente os estudiosos estao criticando ou
apontando é o aumento da distancia entre aquele que representa e seus
representados. Desta forma, uma das probleméticas apontadas por Pinto € a de

que quando se chama a sociedade civil para ser representada em certos
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conselhos quem se apresenta esta muito distante de fato da sociedade civil que
se quer representar. Ou, em certos casos, gera pelo menos uma distorcdo de

representacao.

O mesmo questionamento podemos fazer em relacdo as ONGs que
participam de muitos conselhos ocupando posicbes de representacdo de
populacdes que em muitos casos hem sabem que estdo sendo representadas e
muito menos sabem por quem estdo sendo representadas. Neste caso existem
dois pontos fundamentais a se pensar: o primeiro é o de analisar a legitimidade
que tém as ONGs para ocuparem posicoes de representacdo da sociedade civil.
O segundo é o de observar sobre quais ONGs estamos falando, ou seja, se sao
ONGs que atuam em causa propria ou se sdo ONGs que atuam pela causa de
terceiros, tendo em vista que este fator pode ser determinante para aumentar ou
diminuir a distancia entre os representantes e quem se quer representar. E sob
estes dois aspectos que analisaremos a partir de agora a participacdo das APAEs

nos conselhos gestores.

4.1. As APAES NOS CONSELHOS GESTORES
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Vamos, primeiramente, analisar a atuacdo de cada unidade da APAE
pesquisada, separadamente, nos conselhos onde elas atuam. Comecamos com a

Federacédo das APAEs no RS.

A Federacdo, ocupa cadeiras em dois conselhos gestores do estado:
Conselho Estadual de Educacdo e o Conselho Estadual de Desenvolvimento
Econbmico e Social, e, ainda, ocupa uma série de cargos em comissoes e foruns
de Conselhos, tais como: Comissdo estadual para a criacdo do Conselho
Estadual dos Direitos das Pessoas Portadoras de Deficiéncias; Forum Municipal
dos PPDs vinculado a Secretaria Municipal de Direitos Humanos; Comissao
Paritaria da FADERS; Férum dos Direitos da Crianca e do Adolescente vinculado
ao Conselho Municipal dos Direitos da Crianca e do Adolescente; Comisséao de
saude mental e de saude complementar do Conselho Estadual de Saude; e, por
fim, o Férum Permanente de Politicas Publicas para PPDs e Altas Habilidades do
RS. Anteriormente, a mesma Federacdo jA ocupou vaga como conselheira no
Conselho Municipal de Direitos Humanos e no Conselho Estadual de Assisténcia
Social, entretanto, hoje, ndo tem mais estas vagas (Ver Apéndices — Mapa dos

Conselhos).

Em todos estes espagcos nos quais atua sua principal preocupacao € a
defesa dos direitos dos portadores de deficiéncia, principalmente a deficiéncia
mental. Esta defesa é articulada através da regulamentacdo e alteracdo de
legislacbes referentes aos interesses deste publico, como por exemplo,
alteracbes nas leis que regulamentam quotas para deficientes nos concursos

publicos, como fica claro neste depoimento:
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— Ent&o nds participamos nos Foruns dos PPDs, que é o Férum
de Porto Alegre, ele se relne quinzenalmente onde séo discutidas as
guestdes de acessibilidade, de legislacdo, em fim, qualquer entrave na
area das deficiéncias em todas as deficiéncias: auditivo, mental, fisico e
visual.

— Nos participamos também, de uma comisséo especial que foi
nomeada pela Secretaria de Trabalho, inclusive com publicagdo no
diario oficial, de uma comisséo que esta estudando a regulamentacao a
alteracdo da lei 10.228que trata dos concursos publicos. A gente esta
adequando a lei, a lei existe mas ndo existe a regulamentacao.
(Entrevista - Coordenadora de educacéo profissional da Federacdo das
APAEs do RS).

Além da preocupacao em regulamentar legislacdes que tratam da matéria
dos portadores de deficiéncia, existem outras preocupacdes na atuagcao junto
destas comissbes de conselhos, sdo elas: a apuracdo e fiscalizagcdo de
instituicbes de saude mental, principalmente hospitais; a formulagcédo de politicas
publicas voltadas para o beneficio dos portadores de deficiéncia; a busca de
maiores verbas para medicamentos e equipamentos utilizados pelos portadores
de deficiéncia. As entidades que atuam nestas comissfes e também nos Féruns
sdo escolhidas ou eleitas pelos membros dos conselhos e das entidades

governamentais envolvidas.

A Atuacdo da Federacao, diretamente como membro, nos conselhos
ocorre em diferentes sentidos, dependo da area na qual o conselho esteja
inserido. No Conselho Estadual de Educacéo sao debatidos assuntos ligados a
educacao especial e a regulamentacao das escolas das APAEs do RS. Segundo
a lei n°® 11.452 de Marc¢o de 2000, o Conselho Estadual de Educacdo é composto

de 22 membros, 7 deles séo indicados pelo Governador do estado e o restante
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indicado pelas entidades representativas da comunidade de ensino do estado. 2

Os conselheiros recebem “jeton” por suas atividades.

“Art. 7.° - Os membros do Conselho perceberdo “jeton” por
sessdo a que comparecerem, bem como ressarcimento, pelo Estado,
das despesas de transporte e estada, quando ocorrerem.

Paragrafo 2.° - O “jeton” equivalera a 40% (quarenta por cento)
do vencimento inicial do quadro geral dos funcionarios puUblicos
estaduais e as diarias serdo fixadas por ato do Chefe do Poder
Executivo.” (LEI n.° 9.672, de 19 de junho de 1992, com as alteracfes
introduzidas pela lei n.° 10.591, de 28 de novembro de 1995
(CONSELHO, 2004)

O conselho tem um papel bastante importante para o setor de educacao do
estado uma vez que detém poder de fiscalizacdo das atividades de educacao
exercidas e, um amplo poder de deliberacdo inclusive na autorizacdo de
estabelecimentos de ensino no estado e nos curriculos escolares. A Federacao
das APAEs ¢é a unica entidade conselheira que tem uma vinculagdo com a causa
dos portadores de deficiéncia ficando incumbida por toda a demanda desta area
gue se refere a “educacao especial”. Ela foi eleita pelo conselho para ocupar uma
vaga e ja estd no segundo mandato. A Presidente da Federagcdo que € a titular da
vaga da Federacdo no Conselho Estadual de Educacédo fala sobre sua maior

preocupacao como conselheira:

— Eu, por exemplo, dentro do Conselho Estadual de Educacéo,
trabalho na autorizacdo das escolas. E para as pessoas & dentro do
conselho conhecerem bem a estrutura das escolas das APAEs para nos
darmos autorizagdo para que as escolas sejam... porque 0 que sdo as
nossas escolas? Sao escolas que funcionam com 200 dias letivos, com
800 horas, com professores habilitados... se ndo a gente ndo é escola!
(Entrevista - Presidente da Federacao das APAEs do RS).

> Membros do Conselho Estadual de Educacdo: CONSEME — Conselho dos Secretarios
Municipais de educacéo, SINPRO - Sindicato dos Professores do RS, FEDEAPARS — Federagdo
das AssociacOes de Pais e Mestres das Escolas Particulares do RS, CPERS / SINDICATO,
EXECUTIVO ESTADUAL, UGES — Unido Gaucha dos Estudantes, AESUFOPE — Associacdo de
Escolas Superiores de Formacao de Profissionais do Ensino, CPERS / SINDICATO, APAE —
Federacéo das APAEs do RS, ACPM —Federecdo, FAMURS e SINEPE.
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Hoje, das 220 APAEs que existem no Rio Grande do Sul, ja& foram
aprovadas pelo conselho 154 escolas especiais mantidas pelas APAEs para

atender o publico composto por pessoas portadoras de deficiéncia mental.

Sobre a atuacdo da Federacdo neste conselho € importante enfatizar dois
pontos: o primeiro é que apesar de ser a Unica entidade vinculada a questao dos
portadores de deficiéncia ocupando vaga no conselho, ndo é a Unica entidade
deste setor que existe no estado. Outra importante instituicio ndo governamental
gue tem o mesmo publico-alvo das APAEs € a Pestalozzi, tdo antiga quanto as
APAEs e que realiza também um trabalho fundamentalmente vinculado a
educacdo especial. Entretanto, a escolha na Federacdo das APAEs pode ser
atribuida ao fato de ser a instituicdo com maior amplitude de atuacdo no estado e
no Brasil, e, estar aqui no RS comprometida principalmente com a educacao
especial. O segundo ponto que queremos ressaltar, € que o fato de uma
instituicdo como a Federacdo das APAEs estar em um conselho de educacao
pode estar ligado ao fato de que a grande maioria dos municipios do RS nao
possuem escolas especiais - com excecdo de Porto Alegre. Este aspecto sera
mais explorado no proximo capitulo, entretanto, podemos dizer que as APAEs se
responsabilizaram pelo ensino a alunos especiais no estado, configurando-se
como uma respeitada instituicdo no sentido técnico de ensino especializado na
educacao especial. Este fator € um importante indicador da razédo pela qual a
APAE esta inserida nos debates sobre educacdo especial no estado do RS,

inclusive no conselho.
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Outro conselho do qual a Federacéo faz parte € o Conselho Estadual de
Desenvolvimento Econémico e Social do RS (CODES). Este conselho foi criado
pelo atual governador Germano Rigotto em Junho de 2003, e tem como principal
objetivo a criagcdo de um espaco de discussdo sobre as principais questdes que
envolvem o desenvolvimento do estado, atuando de forma deliberativa na
construcdo de politicas publicas. A composicdo do conselho é: 12 secretéarios de
estado, representacdes dos poderes legislativo, judiciario e do Ministério Publico

e 35 entidades da sociedade civil do RS (GOVERNO, 2004). 3

Pelo fato deste conselho ser ainda muito recente torna-se inviavel fazer
uma andlise mais profunda sobre a atuacdo da Federacdo como conselheira.
Entretanto alguns depoimentos demonstram quais as expectativas depositadas

neste espaco de atuacio:

— NoOs participamos também como membro do Conselho de
Desenvolvimento Econdmico que agora, foi o Ultimo conselho criado
pelo governo Rigotto. Sao 25 pessoas do estado, nés fomos convidados
para participar deste conselho. Onde nds temos uma grande discussao
sobre a economia no estado, como esta... € o estado né, que ndo esta
facil! (Entrevista - Presidente da Federacdo das APAEs do RS e membro
do CODES).

Num primeiro momento, pode existir algum estranhamento quanto a

participacdo da Federacdo das APAEs num conselho de desenvolvimento

* Membros do Conselho Estadual de Desenvolvimento Econdmico e Social: Vice-governador do
Estado, Chefe da casa Civil, Secretario da Fazenda, Secretario da Coordenacao e Planejamento,
Secretario de Meio Ambiente, Secretario da Administragdo e Recursos Humanos, OAB,
Organizacéo das Cooperativas do RS — OCERGS, Unido dos Vereadores do RS, Sebrae, Fiergs,
Forca Sindical RS, Federacdo das APAEs do RS, Conselho Clube de Mées, CUT RS, Federasul,
Fetag, Associacao Brasileira de Engenharia Sanitaria e Ambiental ABES-RS, Associagdo Gaucha
Municipalista, Associacdo Riograndense de Imprensa ARI, Famurs, Conferéncia Nacional dos
Bispos do Brasil — Regional Sul 3, Farsul, Fecomércio, Federacdo dos Conselhos Comunitarios
Pro- Seguranca Publica, Federac@o das Mulheres Gauchas, Fessergs,Conselhos Regionais de
Contabilidade, Administracdo, Medicina, Engenharia, Arquitetura, Agronomia, Economia, Férum
dos Coredes, Lions Club, Conselho Estadual de Assisténcia Social, Programa Gaucho de
Qualidade e Produtividade, Sesi RS, Federacao Riograndense de Associacfes Comunitarias,
Rotary Club, Férum dos reitores, Presidente da Assembléia legislativa do RS, Presidente do
Tribunal de Justica e Procurador-geral de Justica do Estado.
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econdbmico e social do estado, uma vez que o conselho trata de uma tematica
bastante ampla e a Federacdo de uma tematica bastante especifica - a dos
portadores de deficiéncia mental. Entretanto, alguns aspectos da atuacdo da
Federacdo revelam uma possivel coeréncia com a proposta do conselho. Um
dos pontos que podem justificar a posicdo da Federacdo neste conselho é o
trabalho que desenvolve junto a Delegacia Regional do Trabalho (DRT), na
fiscalizacdo do cumprimento da lei que determina um minimo de funcionarios
portadores de deficiéncia nas empresas privadas e publicas e na alteracéo da lei

de quotas para deficientes. Este trabalho é explicado neste depoimento:

- ... € que assim, a lei € muito ampla. A DRT junto com o
Ministério Publico, ela estd autuando as empresas que nao estao
cumprindo a quota das pessoas portadoras de deficiéncia. Quando elas
vao até uma empresa e autuam esta empresa, a empresa diz assim: ‘-
ah, mas eu estou com um portador de deficiéncia aqui!” Ai eu chego la e
a pessoa ndo tem uma pontinha do dedo. Ela ndo tem a ponta do dedo
mas é considerada como deficiente. Entdo, assim, a gente quer enxugar
essa legislacdo para que ela seja mais restrita a pessoa portadora de
deficiéncia. (Entrevista - Coordenadora de educacdo profissional da
Federacéo das APAEs do RS).

Além deste trabalho desenvolvido pela Federagdo, existe uma
preocupagao com a insercdo dos portadores de deficiéncia no mercado de
trabalho. A maioria das APAESs, dentro do seu projeto escolar, desenvolve algum
tipo de oficina que habilita o aluno a uma funcdo que pode ser aproveitada pelo
mercado de trabalho. Na APAE Porto Alegre existe uma fabrica de chocolates,
na APAE Novo Hamburgo existe um projeto para desenvolver uma padaria. A

Federacdo desenvolve também um projeto de criacdo de cooperativas, entretanto

ainda muito insipiente.
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Ainda sobre a participacao da Federacdo neste conselho, podemos notar
no depoimento a seguir, como a instituicdo se coloca dentro do contexto do

Conselho:

— Ela também faz parte [do CODES]. Esse foi indicado pelo... o
proprio governo indicou. N&o foi por votacdo, neste foram indicadas 37
ONGs e entre essas 37 a Federacdo estava la representando 0s
portadores de deficiéncia, € a Federacdo que representa. Mas € mais na
area de gestdo publica, de gestao de tipo, cooperativas. E relativo ao
desenvolvimento do estado. Mais na area da industria e do comércio. E
representando os portadores estd a Federagcdo. (Entrevista -
Coordenadora de educacdo profissional da Federacdo das APAEs do
RS).

Neste depoimento podemos perceber uma certa indefinicdo sobre qual
realmente a funcdo da Federacdo dentre estas outras organizacdes ligadas ao
desenvolvimento propriamente econdmico do estado. Contudo, uma funcao
bastante enfatizada € a de representar os portadores de deficiéncia. Mas este &
justamente o ponto fragil da sua participacdo no conselho. O movimento apaeano
como um todo estd voltado essencialmente a deficiéncia mental e ndo ao
universo total das deficiéncias. Entretanto, sua representacao neste conselho faz
referéncia aos portadores de deficiéncia de forma geral. Do ponto de vista da
representacdo da sociedade civil, ndo podemos de forma alguma dizer que a

Federacdo das APAEs represente nem todos os portadores de deficiéncia, nem

todas as organizacdes que lidam com a causa dos portadores de deficiéncia.

Revendo os principios de representacao desenvolvidos por Laclau (2000),
anteriormente, podemos dizer que a distancia entre a Federacdo das APAEs e o
publico geral dos portadores de deficiéncia € muito grande para que esta possa
efetivamente ser uma relacdo de representacdo. Além do fato de que aceitar a

presenca da Federacdo como representante de todo este publico seria
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desconhecer a existéncia de outras importantes organizacdes que atuam na
causa especifica dos deficientes visuais, fisicos, auditivos, entre outras
deficiéncias. Portanto, a uUnica representacdo possivel da Federacdo neste
conselho € a representacdo das instituicbes das APAEs no estado do RS. A
relacdo de representacdo estabelecida entre a APAE e seu publico-alvo
constituido pelos portadores de deficiéncia mental sera examinada mais adiante

ainda neste capitulo.

A Federacdo das APAEs do RS possui, atualmente, vaga neste dois
conselhos, as outras participacdes que exerce sdo em comissoes de conselhos e
foruns de discussdo. Vamos agora examinar a participacdo da APAE de Porto

Alegre nos conselhos gestores municipais da cidade de Porto Alegre.

A APAE de Porto Alegre possui vaga como conselheira no Conselho
Municipal de Assisténcia Social de Porto Alegre e no Conselho Municipal dos
Direitos da Crianca e do Adolescente, também de Porto Alegre. Além destes,
participa também do Férum Municipal dos Direitos da Crianca e do Adolescente,
chamado de “Férum das Entidades”. A atuacdo em conselhos € vista pelos
membros da APAE Porto Alegre como algo positivo e como um espaco de debate

entre outras organizacées e 0 governo:

- O lado importante é que nés mostramos 0 posicionamento e
o tipo de atendimento que nds achamos que seja 0 correto. Atuamos
dentro dessas politicas tentando abrir espacos e fazer um entendimento
que a politica publica seja desenvolvida. (Entrevista - Presidente da
APAE- POA e Presidente da FADERS).

Sobre a forma de atuacéo nos conselhos, observamos que a APAE de

Porto Alegre estd engajada em uma linha estruturada de atuacdo que congrega
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outras organizacdes e que permite uma interlocucdo com outras ONGs. Esta
linha é estruturada através do “Forum das Entidades” ndo governamentais que
tem a funcdo de um espaco de discussao entre as entidades ndo governamentais
para a geracdo de uma linha de acdo em comum para a atuacao nos conselhos.

E o que explica o Presidente da APAE de Porto alegre:

— O F6rum das Entidades é que coordena [a ac¢do nos
conselhos], 1& nés temos os representantes dos PPDs. E noés
coordenamos as ag¢des nos conselhos. Aquilo que é possivel fazer. O
governo coordena a politica dela e nés tentamos coordenar a politica
das entidades. Entao, nds, o portador de deficiéncia representado nesse
F6rum das Entidades, que se reldne todos 0os meses, todas as primeiras
tercas-feiras dos meses, normalmente € na DRT, onde se relinem todas
as entidades e la nés tracamos as politicas dos tr6es conselhos,
informamos das votacdes, como estdo os trés conselhos. (Entrevista -
Presidente da APAE de Porto Alegre e Presidente da FADERS).

O Conselho Municipal de Assisténcia Social (CMAS), tem carater
normativo, deliberativo e controla a politica de assisténcia social de Porto Alegre.
E composto por: 15 representantes do poder executivo municipal, 4 do poder
executivo estadual, 1 do poder executivo federal e 2 representantes do poder
legislativo municipal, todos indicados pela autoridade competente. A
representacdo da sociedade civil € realizada por: 3 representantes de entidades
prestadoras de servicos assistenciais no municipio, 1 representante das
categorias profissionais do setor, 2 representantes de entidades de organizacao
e/ou representacdo dos usuarios no municipio, 16 representantes dos usuarios
oriundos das Comissfes regionais de Assisténcia Social (CRAS) e 1
representante da Unido das Associacfes de Moradores de Porto Alegre (Lei

complementar municipal n°® 352 de 1995).
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Os representantes da sociedade civil no conselho sdo escolhidos da
seguinte maneira: os representantes das entidades prestadoras de servico e das
entidades de representacdo de usuarios sao eleitos pelas entidades afins
inscritas no conselho. Os representantes de entidades de trabalhadores do setor
também sdo eleitos pelas entidades afins. Os representantes das CRAS
(Comissdo Regional de Assisténcia Social) sao eleitos nas suas regifes pela
populacao total de eleitores existentes nelas. As regides sdo as 16 microregides
nas quais esta divida a cidade de Porto Alegre. A composicédo do conselho esta
em fase de transicdo uma vez que ja ocorreram eleicdes para a nova composi¢cao

que assumira os préximos dois anos. *

E interessante notar que, assim como no caso da Federacéo, a APAE-POA
€ a unica entidade de representacdo ou prestacdo de servicos que representa 0s
portadores de deficiéncia neste conselho. Entretanto, a existéncia de outras
ONGs que atuam pela causa das pessoas portadoras de deficiéncia (PPDs) em
Porto Alegre é bastante relevante. Existem em Porto Alegre em torno de 26
ONGs que prestam servicos, atendem e representam os interesses dos PPDs
nas mais diversas areas de deficiéncia (GUIMARAES, 2002). Além disso, a APAE
esta ocupando uma vaga como conselheira na representacdo de entidades de

usuarios, fato que analisaremos mais a fundo no final deste capitulo.

* Membros do Conselho Municipal de Assisténcia Social: Entidades Prestadoras de Servicos:
Mitra da Arquidiocese de Porto Alegre — Paréquia Menino Deus, Associacdo Evangélica Luterana
de Caridade — AELCA, Lions — Distrito LD -3, Entidades Representantes de Usuarios: APAE —
Associacao de pais e Amigos dos Excepcionais, Casa do pequeno Operario, Entidades
Representantes de Trabalhadores do Setor: Sindicato das Assistentes Sociais do Estado do RS,
Unido das Associagdes de Moradores de Porto Alegre — UAMPA, CRAS (Comissao Regional de
Assisténcia Social) Centro, CRAS Centro-Sul, CRAS Cristal, CRAS Cruzeiro, CRAS Eixo Baltazar,
CRAS Extremo-Sul, CRAS Gléria, CRAS llhas/Humaita/Navegantes, CRAS Leste, CRAS Lomba
do Pinheiro, CRAS Nordeste, CRAS Noroeste, CRAS Norte, CRAS Partenon, CRAS Restinga e
CRAS Sul, mais os membros do Governo.
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Segundo informacdo do préprio CMAS, nas ultimas eleicbes ocorridas
durante este més de Setembro/2004, a APAE n&o concorreu como entidade
representante de usuario, mas sim como entidade prestadora de servigos, o0 que
indica uma certa imprecisdo sobre o significado da entidade em relacdo ao seu
publico-alvo. Esta imprecisdo pode gerar ambiglidade na sua posi¢cao dentro do
conselho. Por mais que uma entidade desenvolva as duas praticas na sua
existéncia — prestacao de servicos e representacdo de usuarios - estas praticas
sdo constutivamente diferentes. Uma entidade representante de um grupo da
populacdo até pode realizar prestacdo de servicos a esta populacdo, mas uma
entidade que se constitui como prestadora de servicos ndo pode representar a

populacao para a qual presta este servico.

Além desta questdo da imprecisdo quanto ao seu proprio significado,
salientamos mais uma vez que a partir da concepcao de representacdo que
adotamos aqui, a APAE nado estd efetivamente representando todos os
portadores de deficiéncia nas suas especificidades uma vez que ela é
especializada na deficiéncia mental, o que pode gerar uma relacdo equivocada de

representacéo.

Com relacao a representacdo da sociedade civil que o CMAS propde, é
importante notar que a presenca de ONGs € pequena comparada as outras
representacdes que estdo no conselho. A maior parte dos representantes da
sociedade civil sdo pessoas da propria comunidade que ndo possuem

necessariamente vinculo com organizacbes. Vale lembrar que estes
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representantes sdo eleitos também pela populacdo em geral nas suas regifes.
Esta é uma caracteristica que se compararmos com 0s outros conselhos que aqui
estamos analisando, é Unica, e é extremamente relevante para analisar a
representacdo da sociedade civil. Por um lado ela demonstra a possibilidade de
uma representacdo da sociedade civil em conselhos sem ser através de ONGs,
mas da propria populacéo; e, por outro, ela legitima esta representacao através

do sistema de elei¢cdo popular.

Entretanto, esta maior participacdo da populacdo em geral também gera
seus problemas. O principal deles é o quorum nas reunifes. Se num conselho
composto por 45 pessoas ja é facil imaginar a dificuldade de conseguir o quorum
necessario para as votacdes, quando 16 pessoas destas 45 sdo pessoas
“comuns” que trabalham, exercem outras atividades de sustento, e de uma forma
geral ndo estdo resumidas a sua funcdo como conselheiras, € mais dificil ainda
conseguir este quorum de 45 conselheiros em todas as reunifes. Esta situacéo e

levantada pelo representante da APAE como o principal problema do conselho:

— O CMAS é um conselho mais ligado a assisténcia social do
municipio e l& nés disputamos espagco com 45 representantes que sao
na minoria, das entidades e na maioria cidadaos que precisam, por
exemplo, do “Familia Cidada”. Entdo, eles estdo |4 mais preocupados
em defender o dinheiro aquele para os filhos deles, a per capita para
atender os filhos deles, os R$ 90,00 agora, sendo dividido R$ 15,00 por
cada filho ou o aumento dele. Sdo na maioria populacdo de pessoas
carentes que necessitam e precisam desse atendimento pontual, mais
da assisténcia social. E o conjunto fica um pouco prejudicado. [...] Entdo
nés temos acgdes pontuais como por exemplo, a freqiéncia. Muitas
vezes ndo tem quorum para nés votarmos. Precisa a maioria mais 1
para ser votado, se ndo, ndo vota as a¢des do CMAS ao todo. Ou seja,
todos aqueles projetos na area de aplicagdo dos recursos do municipio
ou dos projetos de atuacdo na area de assisténcia social eles ficam
prejudicados por falta de quorum. Ent&do todo esse processo, como é
legal e € democratico nés temos que respeitar. (Entrevista - Presidente
da APAE-Porto Alegre e Presidente da FADERS).
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A problemética que envolve o CMAS é oriunda da forma como a
representacdo da sociedade civil estd concebida ali. Os diferentes tipos de
representantes tém preocupacodes diferentes. O que ocorre € que ONGs querem
discutir politicas publicas para os seus publicos-alvos, e para quais instituicdes
irAdo as verbas publicas, e, a populacdo quer discutir a sua problematica

especifica.

Além do CMAS, a APAE Porto Alegre participa como conselheira do
Conselho Municipal dos Direitos da Crianca e do Adolescente (CMDCA) de Porto
Alegre que foi o primeiro conselho desta tematica a ser instaurado numa capital
brasileira. A sua criacdo em 1991 foi uma determinagédo do Estatuto da Crianca e
do Adolescente e tem uma funcdo expressamente deliberativa na proposicao de
politicas publicas para o amparo da crianca e do adolescente. Os membros deste
conselho ndo recebem remuneracdo e sua composicao é tripartite sendo 1/3
formado por 6rgdos publicos, 1/3 por organizacbes ndo governamentais que
exercam atividade direta de amparo as criancas e aos adolescentes e 1/3 de
organizacdes nao governamentais que exercam atividade indireta de amparo as
criancas e aos adolescentes. Os membros do poder publico sdo: Secretaria
Municipal de Educacdo, Secretaria Municipal de Saude e Servico Social,
Secretaria Municipal de Cultura, Secretaria Municipal da Fazenda, Secretaria do
Governo Municipal, Procuradoria-Geral do Municipio, Camara Municipal de

Vereadores, cada um destes 6rgdos com um representante. Os membros que
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representam as organizacfes ndo governamentais sdo eleitos pelo Forum
Municipal dos Direitos da Crianca e do Adolescente.”

O CMDCA atua junto ao Férum dos Direitos da Crianca e do Adolescente
chamado de “Forum das Entidades”. Este forum foi constituido para ser um 6rgao
consultivo do conselho. Nele podem participar quaisquer ONGs que tenham
alguma ligacdo com a tematica, direta ou indiretamente. A APAE de Porto Alegre
e a Federacdo das APAEs do RS participam deste Férum, estando a APAE na
equipe de coordenacado na area dos PPDs. Neste dois espacos de participagao, o
CMDCA e o férum, podemos notar uma grande presenca das ONGs como
representantes da sociedade civil. Através do depoimento do Presidente da APAE
podemos verificar a importancia atribuida ao fato de a maioria dos representantes

serem ONGs:

— No CMDCA o entendimento € melhor porque nés temos
entidades nado governamentais la em ndamero de 14, e as
governamentais sdo representadas em numero de 7. Entdo nés temos
uma atuacdo mais eficaz. E junto ao Férum permanentes das entidades
sdo cerca de 400 entidades no municipio. N6s também atuamos na
coordenacao deste forum, como eleitos pelas entidades. Entdo nesses
dois espacos nds temos uma participacdo muito importante e
conseguimos varios avangos com o Funcrianca. (Entrevista - Presidente
da APAE de Porto Alegre e presidente da Faders).

E relevante observar como estes dois espacos s&o descritos como
espacos de maior entendimento justamente por terem uma maioria de ONGs em
contraposicdo ao CMAS onde estas sdo minoria, e como 0s avanc¢os do conselho

e do férum séo atribuidos a esta presenca das ONGs.

®> Membros do Conselho Municipal dos Direitos da Crianca e do Adolescente: Atendimento Direto:
Aldeia Infantil SOS Brasil, Associagdo Comunitaria Campo da Tuca, APAE Associacdo dos Pais e
Amigos dos Excepcionais, Clube de Maes Jardim Cascata, Creche Trenzinho da Alegria, Clube de
Maes Santa Rosa, Educandario Sao Joao Batista, ACM de Porto Alegre, Atendimento Indireto:
Instituto Amigos de Lucas, Instituto dos Advogados do RS, Unido Sul Bras. Educ. Ensino —
USBEE, Instituto Cultural S&o Francisco de Assis, Pastoral do Menor, mais os membros do
governo.
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No Foérum das entidades, a APAE também estd como coordenadora
representando todas as entidades dos PPDs. Mais uma vez poderiamos dizer
que na realidade esta nao representa outras deficiéncia além da deficiéncia
mental a qual constitutivamente se vincula. Entretanto, analisando depoimentos
podemos notar que neste caso, por se tratar de um espaco de debates que reune
muitas ONGs existe a preocupacdo em ampliar os discursos de representacao

para além das atividades propriamente desenvolvidas pela APAE:

- O férum tem todo um regimento interno que é constituido.
Tem uma forma que eles ja vem trabalhando. Entdo, a APAE agrega
junto com as instituicdes a proposta de como € que o férum se organiza
e vai demandar, pleitear o atendimento. A gente tem a APAE, com a
nossa questdo que seriam os PPDs. Seria somar junto com as demais
representacées, mas ndo que seja assim, um perfil s6 da APAE. E um
perfil daquelas instituicbes que estdo no atendimento junto com uma
proposta do regimento interno que esta constituido. (Entrevista -
Assistente Social representante da APAE no Férum das Entidades).

Podemos dizer que apesar da cidade de Porto Alegre contar com varias
ONGs vinculadas a causa dos PPDs, a APAE é a entidade que mais aparece
entre os cargos de representacdo de todas as entidades ligadas aos PPDs. Neste
sentido, devemos questionar se realmente ela esté representando o universo das
deficiéncias ou se, simplesmente, entre todas as entidades especificas ligadas a
deficiéncia ela é mais organizada, tem maior visibilidade ou possui uma tradicdo
de participacdo maior do que outras organizacbes e por isso é escolhida para

estes postos de representacao.

Entre muitas questdes que foram levantadas aqui, devemos notar que
realmente tanto a APAE de Porto Alegre quanto a Federacao constituiram uma

importante articulacao politica através da atuacdo nos conselhos gestores e nas
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outras instancias que envolvem este universo. Entretanto, alguns aspectos
evidenciam uma certa confusdo sobre o real significado da instituicdo nestes
espacos, € o caso tanto da Federacdo no CODES, quanto da APAE-POA no
CMAS. Percebemos, também, que de um modo geral na maioria dos casos a
relacdo de representacdo que existe de fato, é a representacdo da instituicao
apaeana em si e ndo necessariamente do seu publico alvo. Esta udltima
constatacéo explica de certa forma, porque a APAE se sente melhor quando esta
atuando entre outras ONGs: porque entre iguais ela consegue dimensionar o0 seu
significado institucional e determinar seu espagco como uma das maiores redes de

ONGs que atuam pela causa dos portadores de deficiéncia mental.

4.2. A REDE.CoM DE NOvO HAMBURGO

A APAE de Novo Hamburgo ocupa cadeira em quatro conselhos
municipais: Conselho Municipal de Assisténcia Social, Conselho Municipal dos
Direitos da Crianca e do Adolescente, Conselho Municipal da Merenda Escolar e
Conselho Municipal de Saude. A participacdo desta APAE nestes conselhos se
constitui de forma diferenciada do caso das outras entidades apaeanas que
verificamos anteriormente. Sua atuacdo esta baseada numa rede criada neste
municipio para congregar todas as ONGs municipais que atuam na area da
crianca e do adolescente, esta é a chamada Rede.com. No depoimento abaixo a

Diretora Administrativa da APAE explica o funcionamento da Rede.

— Aqui no nivel de NH as organiza¢6es formam uma rede, nédo
sei se tu ja ouviste falar na Rede.com. A rede reline todas as ONGs da
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regido de NH. Nés fazemos parte desta Rede.com. Entdo, o que se
busca para uma, € para todas as organizacdes. E muito legal isso! Nos
nos reunimos todas as quartas-feiras. Entdo, o pessoal se redne no
SENAI e |4 coloca os assuntos pertinentes as instituicdes filantrépicas.
(Entrevista - Diretora Administrativa da APAE-NH).

A Rede.com se constitui como uma rede eletrbnica para a integracao de
todas as entidades que prestam servicos na area da protecdo e amparo da
crianca e do adolescente. Congrega desde entidades publicas até entidades nao
governamentais, disponibilizando acesso as informacfes geradas com o objetivo
de integrar as acdes realizadas por cada setor na area tematica especifica. Além
da proposta de abertura e troca de informacdes entre os setores envolvidos,
existem seminarios e encontros onde todos os membros discutem sobre os

principais problemas e questdes ligados a sua atividade.

Esta iniciativa se constituiu a partir de ano 2000 através de um projeto de
pesquisa-acdo de autoria do psicélogo Alfeu Faria Velho Filho e se concretizou
através das parcerias da Prefeitura Municipal de Novo Hamburgo, da
Universidade do Vale do Rio dos Sinos — UNISINOS e da Associacdo do Bem
Estar da Crianca e do Adolescente — ASBEM. Entre os objetivos especificos da

proposta estao:

Melhorar o fluxo de encaminhamento através do rapido e agil
acesso aos servigos disponiveis na rede de atendimento a crianga e ao
adolescente; qualificar entidades no desenvolvimento de acfes socialis,
gestdo e capacitacdo de recursos; garantir a permanente participacéo
das organizacdes envolvidas na implementacdo da rede e dar
visibilidade aos servicos prestados e incentivar os processos de
autogestdo; construir um espaco de dialogo entre as forgcas sociais e
politicas comprometidas com a defesa de um projeto societario que
enfrente a pobreza e a excluséo social. (REDE.COM, 2004).
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As organizacdes que fazem parte desta rede sdo: ABEFI — Assoc.
Beneficente Evangélica da Floresta Imperial; ADEVIS Assoc. dos Deficientes
Visuais; AEVAS — CECRIPE; ASBEM — Assoc. do Bem estar da Crianca e do
Adolescente; Assoc. de Apoio a Portadores de Mucoviscidose; Assoc. de Pais e
Mestres da E. M. E. F. Pres. Tancredo Neves; Assoc. de Pais e Amigos da E. M.
E. F. Marina M. P. Garbarino; Casa da Crianca; Casa Lar — Lar do Menino;
CEAMEM - Centro de Apoio a Meninos e Meninas de Rua; Centro Espirita “A
Caminho da Luz”; Centro de Vivencia Redentora; Conselho Municipal de
Assisténcia Social; Conselho Municipal de Saude; Conselho Tutelar; Conselho
Municipal de Entorpecentes; Creche Comunitaria; Creche Roselandia; Fazenda
Terapéutica Senhor Jesus; Fundacdo Semear; Lar Adalgisa; Lar da menina;
Centro de Apoio a Meninos e Meninas NOVA VIDA,; Paréquia Nossa Senhora das
Gracas; Pastoral da Crianca; SEACA — Secretaria de Apoio a Crianca e 0
Adolescente; Casa de passagem Anjo da Guarda; NEC — Nucleo Extra Classe
Amigo da Crianca; NEC - Nucleo Extra Classe Bem Viver; NEC - Ndcleo Extra
Classe Dom Quixote; NEC - Nucleo Extra Classe Monteiro Lobato; NEC - Nucleo
Extra Classe Mundo da Crianca; NEC - Nucleo Extra Classe Pequeno Principe;
NEC - Nucleo Extra Classe Primavera; NEC - Nucleo Extra Classe Roselandia;
SEMSA Secretaria de Saude — Dep. Saude Preventiva; SEMOP Secretaria
Municipal de Obras Publicas; SEMSA Secretaria de saude — Amigos do Bebé;
Projeto Nutrir- SACA- Secao de Apoio a Crianca e o Adolescente; SMED —
Secretaria Municipal de Educacédo; Sociedade Beneficente Em Busca da

Verdade; Sociedade Beneficente e Caritativa Luz e Amor.
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N&o ha restricbes a participacdo nesta rede. Qualquer organizacdo que

tenha como objeto de preocupacdo a crianca e o adolescente do municipio
podem participar. Os recursos financeiros necessarios para a participacdo sao
todos disponibilizados pela propria Rede e se referem basicamente a aquisicéo
de computadores e do software que liga todas as organizacdes em rede de
computadores. Estes recursos foram conseguidos, 20% atraveés da Prefeitura e
80% através de financiamentos de empresas privadas. Abaixo, descrevemos o

total dos recursos captados e sua distribuicao:

Os recursos financeiros utilizados para custear as ac¢des do
projeto foram disponibilizados em um média de 20% pelos depdsitos
realizados no Fundo da Crianca e do Adolescente, e 80% captados
através de projetos e financiados por empresas socialmente
responsaveis. Somando um total de R$ 400.000,00 (quatrocentos mil
reais) projetados para trés anos e meio da implantagdo até a conclusédo
do projeto (Setembro de 2000 a Marco de 2004). Além de parcerias
locais que garantem espaco e infra-estrutura necessaria para
acontecerem 0s semindrios, bem como, o processo de capacitagdo do
grupo. (REDE.COM, 2004).

Na pratica, a Rede funciona da seguinte forma: as entidades participantes
se encontram uma vez por semana para debaterem pessoalmente as questbes
relativas a problematica da crianca e do adolescente no municipio, estabelecendo
uma linha de acdo que sera prioridade para todos os conselhos gestores
envolvidos, bem como para as acdes das proprias organizacdes internamente.
Além deste encontro pessoal, existe a permanente troca de informacdes atraves
da rede de computadores interligada e do software desenvolvido que possibilita
que todas as organizacdes saibam exatamente o que cada uma esta fazendo.
Desta forma, se uma organizacdo recebe uma crianca, por exemplo, que nao

possa ser atendida naquele local pois trata-se de um atendimento que precisa ser
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especializado, a instituicdo sabe, através de consulta a rede, para onde esta

crianca pode ser encaminhada.

Além destes aspectos é importante observar que a Rede.com foi
idealizada para que apo6s o periodo de implementacdo do projeto ela permaneca
em funcionamento e seja aprimorada pelas proprias instituices envolvidas que ja

estardo capacitadas para tal.

A participacdo da APAE de NH nos conselhos gestores municipais
acontece, entéo, atraves desta rede. Mas, apesar desta iniciativa presente em NH
parecer extremamente relevante do ponto de vista da organizacdo da sociedade
civil, devemos salientar alguns aspectos. Em primeiro lugar, esta rede nao é fruto
da iniciativa das préprias organizacdes, mas sim de estudiosos da area de
projetos sociais preocupados em encontrar solu¢des organizacionais de gestao.
Desta forma, é precipitado dizer que esta rede pretendida realmente reflita uma
rede de organizacOes existente na pratica neste municipio. O segundo aspecto, &
que através de depoimentos, pode-se perceber que a APAE de NH n&do tem uma
preocupacdo ou uma intencdo clara de atuar na sua causa dos deficientes
através de no¢cdes como: promocéao de politicas publicas, luta por direitos, e nem
se coloca como representante dos portadores de deficiéncia. A sua preocupacao
esta muito mais no ambito privado da garantia de qualidade de vida e facilitacdo

da vivéncia individual de cada deficiente.

Desta forma, o que percebemos é que a APAE-NH dimensiona a questao

do PPD de forma diferente das outras entidades analisadas anteriormente. Na
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instituicdo de NH, a questdo dos PPDs é dimensionada do ponto de vista
individual do deficiente e a estratégia é buscar formas de compensacao individual
para o deficiente. Assim, a preocupacao € em garantir que o deficiente, apesar da
sua deficiéncia, seja bem sucedido nas areas onde apresenta maiores
habilidades. Por este motivo sua preocupacao institucional esta muito mais ligada
a manutencao da area educativa do que propriamente a insercdo em um debate

sobre as politicas publicas ou luta por direitos dos PPDs no municipio.

4.3. CONSEQUENCIAS DO TRABALHO VOLUNTARIO PARA A ATUACAO EM

CONSELHOS

Retomamos agora ao paradoxo formulado no capitulo anterior, que trata
da ocupacao de lugares em que existe a responsabilidade de representacdo dos
PPDs e o possivel descompromisso que o trabalho voluntario pode gerar, e, a
questao que diz respeito a legitimidade da relagdo de representacao, visto que a
instituicdo pretende representar os interesses dos PPDs e esta representacdo é
exercida por um corpo de voluntarios que ndo tém necessariamente vinculos com
os PPDs. Pretendemos levantar aqui algumas consequéncias destas questbes

para a atividade nos conselhos.

Com relacdo a primeira questdo, da responsabilidade de ocupar postos de
representacdo que podem influir diretamente nos interesses dos PPDs e o
possivel descompromisso que a atividade voluntaria gera, propomos a anélise de

alguns depoimentos:
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- O nosso trabalho é um trabalho voluntario. Foi uma opcéo
nossa, quando a gente escolheu de fazer um trabalho voluntario e esse
trabalho tem que ser muito responsavel por nds estarmos tratando de
uma entidade de muita credibilidade. E se n6s néo fizermos um trabalho
bem feito dentro da Federacdo, ndés corremos 0 risco de nosso
movimento perder a credibilidade, e quem perde ndo somos nés sao
nossos alunos.

- [...] porque a obrigacdo é do governo, é dos governantes de
dar educacao, nés somos trabalho voluntario . (Entrevista - Presidente
da Federacdo das APAEs do RS).

Nestes depoimentos €& possivel notar que existe a compreensdo da
responsabilidade que envolve este trabalho desempenhado pela entidade.
Entretanto, com a mesma facilidade que se diagnostica a responsabilidade
institucional se identifica o real responsavel pelos servigcos prestados pela APAE e
se contrapdem a situacao de trabalho voluntario. Ou seja, o trabalho voluntéario é
contraposto a obrigacdo que € do governo. Contudo, no proximo depoimento,

aparece uma situacao muito mais complexa:

- Né6s participavamos, também, do Conselho Municipal de
Direitos Humanos. Sé que assim como esse conselho se relne a noite e
a Federacéo... assim, porque esse € um trabalho voluntério... e tu sabes
que o trabalho voluntério, sdo poucos 0s que vestem a camiseta... E
para mim estava se tornando muito dificil participar das reunides, porque
dai eu tinha que dormir aqui em Porto Alegre e ir para casa s6 no outro
dia. Entdo nés ndo estamos mais fazendo parte do Conselho Municipal

dos Direitos Humanos. (Entrevista - Coordenadora de educacdo
profissional da Federacdo das APAEs do RS).

E necessario observar que mesmo a participacdo em conselhos sendo
apontada como fundamental para a atuagdo do movimento apaeano, esta mesma
participacdo é prejudicada pela justificativa do trabalho ser voluntario. Do ponto
de vista da representagdo, causa no minimo estranhamento que uma instituicdo
que, como vimos anteriormente, € uma das mais importantes entidades
representantes dos interesses dos PPDs em conselhos gestores, simplesmente

perca a vaga que lhe foi conferida através de elei¢do, por falta de assiduidade.
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Argumentamos isto, pois do ponto de vista dos interesses dos PPDs a
participacdo em um conselho de direitos humanos € fundamental. Observamos,
ainda, que este ndo € um fato isolado, ocorreu 0 mesmo no Conselho Estadual de

Assisténcia Social, conforme demonstra o depoimento abaixo:

- O Conselho Estadual de Assisténcia Social nés ndo estamos
fazendo parte. Nos tinhamos uma vaga e perdemos esta vaga. E por
eleicdo também, e se a entidade ndo se faz representar trés vezes
consecutivas ou cinco intercaladas ela é substituida. Nos infelizmente...
ndo foi a nossa gestdo.. nds tinhamos uma pessoa que nos
representava e ele era natural do municipio de Feliz e perdemos a vaga.
Dai outra entidade nos substituiu. Para conseguir entrar novamente nao
vai ser féacil... (Entrevista - Coordenadora de educacado profissional da
Federacdo das APAEs do RS).

Por estas razdes, acreditamos que pode existir em certos casos tal
paradoxo entre a importancia da participacdo nos conselhos e a certa

desobrigacédo que o trabalho voluntario traz dentro da sua prépria constituicao.

O outro ponto que salientamos anteriormente diz respeito a legitimidade da
relacdo de representacdo quando esta envolve o trabalho voluntario. Se
recorrermos mais uma vez ao principio de representacdo desenvolvido por
Laclau, no que se refere a distancia constitutiva entre representante e
representado, podemos questionar a amplitude da distancia que existe entre este
corpo de voluntérios que exercem representacdo dos interesses desta populacao
de PPDs. Ao analisar o depoimento abaixo sobre 0s requisitos necessarios para
ocupar estes postos de representacédo percebemos a problematica:

- Nao tem que ter nenhum vinculo [com o PPD]. O vinculo é a
disposicdo para trabalhar. Porque, envolve bastante tempo ... essa
questdo de mobilizacédo e de participacdo... € um trabalho voluntério, a
gente ndo ganha nada. E a vontade mesmo de defender os direitos do
portador. Eu acho que isso é o maior requisito, é o principal requisito, € o
querer defender os direitos. (Entrevista - Coordenadora de educacgdo
profissional da Federagédo das APAEs do RS).
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O que percebemos é que nas entidades apaeanas existe uma distancia
muito grande em relagdo ao seu publico alvo. Isto ocorre, em parte, pelo fato da
instituicdo contar com poucos pais na sua diretoria. Estes seriam, na maioria dos
casos, aqueles que melhor poderiam estabelecer quais os reais interesses dos
PPDs uma vez que compartilham a sua vivéncia, principalmente com relagédo a
questdo dos beneficios financeiros ou da tentativa de insercdo no mercado de
trabalho. Além deste aspecto, existe a prépria condi¢cao individual do voluntério
gue muitas vezes o impede de estar presente no cotidiano da instituicdo e, desta
forma, acompanhar a realidade dos PPDs que la transitam. Isto fica explicito
neste depoimento abaixo:

- Essa é a Diretora da escola [ apontando para a diretora
administrativa que é funcionaria], ela € a pessoa que a hora que tu
chegares aqui, ela vai estar aqui. E nds, somos a diretoria. Mas a parte
de escola e de clinica, é tudo com ela. A gente fica “carne e unha”’, ela
tem que passar tudo para ndés, mas ndés ndo somos obrigadas a estar
todos os dias aqui. Porque nds fazemos um trabalho voluntéario, dai nos
estipulamos quais os dias que a gente vem. Antigamente as pessoas até
podiam se doar mais, mas pela caréncia e tudo... agora tu néo tens...
entdo eu estou aqui agora, mas eu fago uma coisinha ou outra para
ajudar no orcamento... [mostra um catalogo da Natura] Entdo, quando
eu recebo a caixa disso aqui, todo mundo ja sabe que eu saio a entregar
e nao venho aqui. Entdo, é uma coisa que a gente tem que deixar bem...
porque a gente nao recebe nada para vir aqui! (Entrevista — Presidente
da Diretoria da APAE de Novo Hamburgo).

Por todas as razfes apontadas acima, podemos confirmar nossa hipétese
de que as instituicbes apaeanas incorporaram praticas de representacdo do seu
publico alvo assim como o ocorrido com outras ONGs. Podemos perceber ainda,
gue na sua atuacdo dentro dos conselhos gestores existem diferencas que no
caso da Federacao e da APAE - Porto Alegre, apontam para uma modificagdo do
discurso original de ajuda mutua e a incorporacdo de um discurso proprio da

sociedade civil atual, que visa a luta por direitos e o redimensionamento de
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sujeitos. Entretanto, notamos que o mesmo ndo ocorre na APAE - Novo
Hamburgo, onde ainda prevalece uma pratica ligada ao assistencialismo e a
filantropia, estando a participacdo em conselhos menos valorizada. Podemos
dizer que a Federacdo e a APAE — Porto Alegre estdo enquanto ONGs
dimensionadas no contexto politico atual das organiza¢cbes da sociedade civil e
gue neste sentido incorporaram 0 mesmo tipo de preocupacdes e as mesmas
formas de estratégias que observamos no discurso geral das ONGs, a
participacdo e a deliberacdo. Mas, o exemplo da Rede.com e da APAE em Novo
Hamburgo, nos evidencia uma experiéncia onde as iniciativas de praticas de
participacdo e de deliberacdo ndo sdo das ONGs mas sim, do proprio poder
publico e de estudiosos do assunto. Neste sentido, podemos dizer que a APAE —
Novo Hamburgo se alinha a Rede.com mais na tentativa de obter possiveis

beneficios institucionais do que por uma visao de articulacdo da sociedade civil.

Em relacdo ao debate que versa sobre a representacdo da sociedade civil
em conselhos gestores, questionamos a relacdo de representacdo estabelecida
pelas entidades apaeanas pesquisadas, tendo em vista a importancia do papel
gue desenvolve dentro dos conselhos e demais espacos deliberativos para o seu
publico alvo que sdo os PPDs. Ressaltamos as reflexdes desenvolvidas na
introducéo deste capitulo que demonstram a relevancia dos conselhos gestores

para uma seérie de politicas publicas desenvolvidas na atualidade.

No capitulo a seguir vamos analisar a hipotese final que trata da relacao

das instituicbes da APAE, que estamos pesquisando, com o Estado. Vamos
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examinar se, de fato, a APAE na sua pratica ocupou uma lacuna deixada pelo

Estado no que se refere a assisténcia dos PPDs.
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5. As APAEsSE o0 ESTADO

State institutions and civil society thus stand in a certain tension
with one another in their principles of organization. This tension can
produce self-cancelling tendencies in democratic politics. Democratic
politics that aim to promote justice need both forms of social activity, and
they need to be connected with one another (YOUNG, pg. 157, 2000).

A idéia descrita no trecho citado acima, sobre as tensfes que existem
entre sociedade civil e Estado e os possiveis efeitos advindos destas é algo que
comeca cada vez mais a ser pesado por varios estudiosos. Muitos deles
observam no momento atual que tais tensdes somadas a outros fatores,
produziram uma certa substituicdo de responsabilidades tipicas do Estado para a
sociedade civil. Vieira (VIEIRA,2001) trata em sua andlise das mudancas
ocorridas no modelo de Estado, sobretudo com relacdo ao advento do modelo
neoliberal, como a principal causa da brecha aberta para que a sociedade civil se
responsabilize por questfes sociais. Este € um dos possiveis efeitos gerados da
tensdo entre estes dois atores sociais. Entretanto, ha um outro efeito que
gostariamos de salientar que ndo se restringe a substituicdo na gestdo de bens
sociais. Este outro também € apontado por Vieira, e trata-se da conquista de

poderes de politicos da sociedade civil em relacdo ao Estado.

Este dltimo ponto descrito esta vinculado ao progressivo ganho que as
organizacdes da sociedade civil tiveram no seu objetivo de ter um espaco de
participacdo politica que possibilite uma maior influéncia da sociedade nas
decisdes politicas. Este ganho esta configurado desde a participacdo direta de

organizagbes em conselhos, como tratamos no capitulo anterior, até a
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incorporacdo feita pelo proprio Estado de questbes advogadas e publicizadas por

organizacdes e movimentos da sociedade civil.

Tendo em vista estes dois efeitos da tensdo, sociedade civil e Estado,
gueremos analisar neste capitulo as experiéncias encontradas nas instituicbes

apaeanas em sua relacdo com o Estado.

Em primeiro lugar é necessario observar que a causa levantada pelo
movimento apaeano sO muito recentemente foi tida como uma questdo a ser
tratada como publica e ndo como uma questdo de ordem privada. Ou seja,
durante muito tempo as problematicas que envolvem a condi¢cdo dos deficientes
nao eram problematicas para o Estado, e sim, para as familias que tinham entre
seus membros pessoas nesta condicdo. Desta forma, desde a assisténcia
financeira aos deficientes carentes até a preocupacdo com o provimento de uma
educacdo que contemplasse seus aspectos especificos, foram questbes para

organizacdes e associacdes da sociedade civil.

Seguindo estes principios a chamada “educacdo especial” — que trata
basicamente da educacdo para pessoas com capacidades cognitivas
prejudicadas por deficiéncias — foi introduzida no Brasil ndo por iniciativa
governamental, mas por iniciativa, fundamentalmente, de duas organizacfes: a
Pestalozzi e a APAE. Hoje, a APAE - que conquistou maior sucesso organizativo
do que a Pestalozzi - € responsavel por 45% dos atendimentos de educacao
especial no Brasil, segundo a Agéncia Camara, perdendo somente para 0 ensino

publico que detém os 55% restantes (APAE RS, 2005). No trecho destacado
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abaixo o diretor da APAE de Porto Alegre e Presidente da FADERGS fala sobre
isto:

- ..a Educacdo Especial no Brasil, podemos dizer, os
atendimentos, comecou com as APAEs e com as Pestalozzi. Comecou
com entidades ndo governamentais. SO para tu teres uma idéia, muito
recentemente tem educacdo especial no Brasil, como um instrumento
publico, como politica publica. Mas, é feito pelas APAEs mesmo o
atendimento, que tém a historia, que tém o atendimento, que tém a
tecnologia e que tém a bagagem de atendimento. E isso ndo é
respeitado por alguns governos que assumem agora, principalmente de
alguns partidos politicos, que assumem nesse momento e esquecem a
histéria. E querem criar politicas segregadoras, politicas
preconceituosas, politicas que ndo atendem a demanda. Entdo, é o
caso tanto do municipio, como do estado, como da Unido. Isso est4 nas
trés esferas. (Entrevista - Diretor da APAE Porto Alegre e Presidente da
FADERGS).

Entretanto, observamos que desde os anos 80 algumas iniciativas tém
partido de varios governos para incluir a causa dos deficientes na agenda estatal.
Ja existem inclusive exemplos de escolas especiais municipais e estaduais.
Contudo, o numero ainda é pequeno e ndo di conta de toda a populacdo
deficiente que existe. O estado do Rio Grande do Sul tem 10 escolas estaduais
especiais divididas entre todos os diferentes tipos de deficiéncia em todo o
estado. J& o municipio de Porto Alegre tem 4 escolas especiais e mais uma série
de convénios para o atendimento educacional da populacdo de deficientes.
Contudo, no municipio de Novo Hamburgo ndo existem escolas especiais
publicas. Sobre a auséncia de escolas especiais e a parceria com 0S municipios

citamos o seguinte depoimento:

- ...0S N0SS0S maiores parceiros, que na realidade eles ndo séo
Nossos parceiros, nés é que somos parceiros deles, porque a obrigagéo €
do governo, é dos governantes de dar educacdo, nés somos trabalho
voluntario. Mas os maiores parceiros, que eu digo para os Prefeitos que
nds é que somos parceiros deles, e é verdade. Por que nés no RS somos



94

0s maiores responsaveis pela educagdo especial. Porque, dentro da
Secretaria de Educacé@o onde € que tem escola especial? S6 em Porto
Alegre, 3 ou 4 escolas, pelo interior todo, s6 as APAESs, entdo quem é o
maior responséavel pela educacéo especial somos nés a APAE. Entéo, os
maiores parceiros nossos ainda sédo os Prefeitos. (Entrevista - Presidente
da Federacao das APAEs do RS).

Estes fatores nos revelam uma realidade bastante peculiar quando
observamos as experiéncias das APAEs no Brasil hoje. O fator de principal
destaque é que na sua imensa maioria as APAEs locais (dos municipios) sao
integralmente sustentadas pelo Estado, seja no nivel municipal, do estado ou
federal. Inclusive as entidades que pesquisamos, com uma excegdo como
veremos adiante. Esta realidade é atribuida em todos os casos ao fato de o
Estado ndo ter escolas desta natureza, o que geraria uma obrigacdo sua em

sustentar as escolas que prestam este servico.

Nas entidades pesquisadas percebemos duas realidades antagbnicas
que ilustram bem esta questdo. Na APAE de Porto Alegre a maior parte das
verbas que mantém a entidade é proveniente da comunidade, seja através das
mensalidades dos alunos ou, seja por meio das doagdes. J&, na APAE de Novo
Hamburgo, como na maior parte das APAEs do interior do estado, a totalidade
das verbas que garantem o sustento da instituicio vem do Estado, seja por
repasse de verbas, seja por cedéncia de funcionarios, ou de servicos. Isto é

explicado na seguinte entrevista:

Nés participamos de varios convénios, tanto do governo
federal, estadual e municipal. Mas é uma instituicdo privada,
filantrépica de carater privado. Recebemos verbas do governo
federal, estadual e municipal. Justamente porque esses trés
drgados ndo mantém na cidade escolas especiais. Entao, eles
colaboram com associagdes, com dinheiro. Porque ja existe uma
APAE ali trabalhando. Em Canoas existe APAE e existe uma
Pestalozzi. Entédo, eles, o governo, nos ajudam porque eles nao
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colocam escolas especiais. (Entrevista - Diretora Administrativa da
APAE de Novo Hamburgo).

A APAE de Novo Hamburgo é integralmente sustentada pelo Estado, em
todos os niveis ha o repasse de verbas e existe um relacionamento muito estreito
com a prefeitura local. Esta caracteristica do relacionamento entre uma e outra
esta além da questdo dos financiamentos. Existe uma parceria estabelecida entre
os profissionais e equipes técnicas de ambos os lugares, para trocar informacdes
ou trabalhar junto em relacdo aos alunos da rede publica que a prefeitura nao
consegue atender. Existe ainda, o “empréstimo” por parte da prefeitura de
funcionarios para a APAE. A prefeitura ja cedeu a APAE desde assistentes
sociais, faxineiras, motoristas, até uma funcionaria para ocupar a diretoria da

escola da APAE. No depoimento que segue se fala sobre esta questao:

- E muito relativo porque a parceria vai depender das partes. Se
uma parte, se nés APAE de NH, estivermos abertos a parceria com a
prefeitura, e a prefeitura também, da para fazer um trabalho legal. E o
gue acontece este ano aqui conosco. Temos um bom relacionamento
com a Secretaria de Educacdo, com a Secretaria de Assisténcia (a¢&o)
social, uma boa relacdo. Mas por que? Porque nds fazemos o
encaminhamento de criancas, eles ligam avisando, que estdo como
uma crianga assim... que nao deveria estar la. Essa parceria existe. O
gue nés precisamos ndés pedimos na prefeitura, se eles acham que
devem ajudar, eles ajudam. Por exemplo, uma coisa bem simples: a
manutencdo, o corte de grama, é a prefeitura que faz para nos, e
repassa uma verba para nés, mensal, justamente porque ela nao
mantém uma escola especial em NH. E, pouco, poderia ser melhor.
N&do é o suficiente. Estamos agora numa tentativa de conseguir
professores, cedéncias da prefeitura, uma vez que essa verba é pouca,
poderia compensar nos cedendo professores. Entdo a gente fica
negociando, conversando (Entrevista - Diretora Administrativa da APAE
de Novo Hamburgo).

Em Novo Hamburgo, portanto, a realidade é de uma
organizagdo que assume 0 compromisso social de prover educagdo
especial gratuita para a comunidade carente e em troca ganha o apoio
da prefeitura, do governo do estado e do governo federal. Em funcdo de
todos estes fatores, podemos acreditar que esta entidade cumpre um
papel que vai muito mais no sentido de aparar as arestas deixadas pela
auséncia do Estado na questdo da educacdo especial do que de
reivindicar que o Estado incorpore as suas demandas. E ainda, se
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pensarmos que a APAE tem dentro da sua prépria estrutura institucional
o0 Estado presente através de seus funcionarios, entdo podemos
entender porque esta instituicdo tem as caracteristicas pouco
reivindicatérias que descrevemos desde o inicio deste trabalho. Neste
sentido: como se contrapor ao Estado se ele faz parte da sua prépria
configuracdo?

Para compreendermos a dimensdo de atuacdo da APAE de Novo

Hamburgo e como é distribuida a verba entre as trés esferas governamentais,

citamos a seguinte entrevista:

- Os governos, Federal, Estadual e Municipal, nos repassam a
verba para manter a escola. Da Unido a gente recebe R$11.000 por més,
pelo nimero criangas, mesmo que esse ano tu mandaste para Brasilia,
no comeco do ano, uma lista que atende 100 criancas e chegar no fim do
ano e tu atenderes 120, 130 criancas tu vai receber pelos 100. O Governo
do Estado, como ndo tem professores para nos repassar, eles tem o
programa da compra de vagas. Eles nos repassam R$3.200 por més para
a gente contratar o profissional, e a gente paga dessa verba. E a
prefeitura de NH repassa R$6.500 e algumas cedéncias. As vezes eles
conseguem mandar uma faxineira, uma merendeira, teve épocas que a
gente tinha umas 4 ou 5 professoras, agora que também esta mais dificil
com a prefeitura que também abriu classes novas, fez escola, abriu
creche. Hoje, entdo, nos temos duas cedéncias s6 da prefeitura. Entdo a
gente tem que se manter com esses R$19. 000. (Entrevista - Diretora da
APAE de Novo Hamburgo).

Se nas APAEs do interior do estado do Rio Grande do Sul a realidade de
financiamento é semelhante a de Novo Hamburgo, o mesmo nao pode ser dito
em relacio a APAE de Porto Alegre. Esta Ultima, possui uma maior
independéncia em relacéo a todas as esferas de governo. Nao é mantida através
de verbas publicas mas principalmente através de mensalidades e doacbes da

comunidade como fica claro no seguinte trecho:

- N6s temos uma folha de pagamento hoje em torno R$
160.000,00. S&o 150 funcionarios, e 80% desses custos sdo bancados
pela comunidade. Na realidade, os governos nas trés esferas, tanto a
nivel de estado, como a nivel de municipio, como a nivel federal, séo
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omissos na sua acdo. Para ver, na nossa realidade, o governo
municipal, nos ultimos 15 anos, ele s6 nos alcang¢ou do cofre publico
municipal, do orgamento municipal, R$ 120.000,00 no ano passado, em
trés parcelas, e ainda nos pagou uma parcela atrasada esse ano. Fora
isso ele ndo ajudou com nada. Apenas o0s repasses do governo federal
gue é da antiga LBA, que € uma miséria, um dinheiro que ndo esta
sendo reajustado ao longo do tempo, que corresponde a 30,00 e
poucos Reais e 40,00 e poucos Reais em alta modalidade,
mensalmente. Entdo nds temos uma arrecadacdo do municipio,
R$120.000,00 nesses 15 anos, vamos dizer... Do governo federal nés
temos R$ 9.500,00 mensais, e mais um programa do FNDE que da R$
7.000,00 ao ano, que é o “Dinheiro Direto na Escola”, e do estado nés
temos 8 vagas compradas e esse ano ainda ndo se efetivou nenhuma,
porque até entdo ndo se abriu o orgamento e nao foi assinado os
convénios, mas 8 vagas representam 2.000,00 e poucos Reais ou R$
250,00 cada vaga, 2.000,00 reais por més. E o nosso custo, tu vés toda
essa complexidade, da R$ 10.000,00 ou R$ 12.000,00 por més se nés
fizermos um balanco. E a APAE aplica de R$ 230.000,00 a R$
250.000,00 por més. E isso tudo é custeado pela comunidade, pelos
pais dos alunos, as maes, os proprios alunos, profissionais e a
comunidade de um modo geral, que nos sempre agradecemos se
temos oportunidade, agradecer a comunidade de Porto Alegre que é
guem realmente mantém esse atendimento na APAE Porto Alegre.
(Entrevista - Diretor da APAE de Porto Alegre e Presidente da
FADERGS).

O depoimento acima mostra uma diferenca fundamental entre
a origem das verbas da APAE Porto Alegre e da APAE Novo Hamburgo.
Entretanto, devemos destacar que se em Novo Hamburgo a prefeitura
ndo dispde do mesmo servico educacional que a APAE e que esta
Ultima ndo encontra outras organizacBes concorrentes na prestacao
deste servico, em Porto Alegre a situagéo é diferente. Em primeiro lugar,
porque a prefeitura de Porto Alegre vem construindo uma ampla rede de
atendimento as pessoas portadoras de deficiéncias que conta com 4
escolas publicas entre outros canais de atendimento. Além disto, existe
desde 1990 uma concepcao de integrar o deficiente na rede regular de
ensino através de escolas que possibilitem a acessibilidade plena ou
parcial dos deficientes. Desta forma, notamos que a populacdo que
necessita de atendimento educacional especializado ndo precisa
necessariamente recorrer ao atendimento disponibilizado pela APAE,
pois conta com uma estrutura publica de atendimento.

Além deste fator, notamos também, que em Porto Alegre a APAE néo € a
Unica organizacdo da sociedade civil gue mantém atendimento a esse publico
alvo. Existem cerca de 25 ONGs prestando servi¢co a populacao de portadores de
deficiéncia (GUIMARAES, 2002). Todas estas entidades concorrem na busca por
recursos estatais que mantenham a instituicdo. Esta questdo é levantada na

seguinte entrevista:

-Porque assim, tém muitas diferencas entre as APAEs. Por
exemplo a APAE de Gravatai tem funcionarios que sao direto da
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prefeitura. Nds nao, séo todos contratados. NGs ndo temos cedéncia.
Porque Porto Alegre é diferente do interior, que as verbas que tém eles
passam direto... estd mais garantido nesse sentido. A gente ndo. Porto
Alegre, ndo. A gente é diferente nesse sentido. O que a gente mantém
sdo o0s convénios, muitos deles com atraso, com valores defasados para
manter todo o atendimento. Na APAE, hoje é a nossa principal
reivindicacgdo... de hoje néo, j& vem ha um bom tempo, os convénios
atrasados e os valores defasados. Eu acho que isso ocorre porque é da
maneira como se organiza a politica do municipio. Ou, também, porque
sdo mais instituicbes para dar conta desse recado todo que € o trabalho
da educacdo infantil, creches comunitérias, que estao demandando hoje
as verbas... que todos... ndo é sé para a APAE que tem dificuldades,
outras instituicdes que atendem outro tipo de clientela vivenciam essa
situagdo. Uma situacao vivenciada pelo mundo... o Brasil, um pais onde a
gente esta... a questao financeira como esta organizada. (Entrevista -
Assistente Social da APAE de Porto Alegre).

Desta forma, percebemos que a configuracéo institucional da APAE em
Porto Alegre € bastante peculiar. A prépria posicdo que ocupa em relacdo ao
Estado é diferente. Um pouco mais afastada, consegue viabilizar uma atuacao
mais reivindicativa e contextualizada, tanto no cenario de debates sobre a
condicdo do deficiente, quanto na situacdo geral das organiza¢gbes que militam
pela mesma causa. Consegue, também, projetar com maior facilidade a distancia
entre sua propria posicao enquanto ONG e o Estado, ndo deixando de requerer
os beneficios que considera fundamentais para a sua existéncia, como mostra o

seguinte trecho de entrevista:

-...nés estamos cobrando dos poderes publicos nas trés
esferas, inclusive com a ajuda das promotorias, com a ajuda da justica
se for o caso.... para cada governante nas suas esferas cumprir as suas
responsabilidades. Sabemos das dificuldades financeiras que
atravessam, tanto a Unido, como e estado e o municipio, mas nés
achamos que o atendimento ao Portador de deficiéncia, ao portador de
necessidades especiais, ele tem que ser prioritario. Entdo é isso que
nés estamos cobrando. (Entrevista - Diretor da APAE de Porto Alegre e
Presidente da FADERGS).
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No més de Junho deste ano de 2004, funcionarios das trés escolas da
APAE de Porto Alegre organizaram uma greve que parou o atendimento a todos
0s seus alunos, visando conseguir mais beneficios principalmente do municipio. A
greve motivada pelo atraso dos salarios e pela situacdo de déficit financeiro da
APAE culminou no final deste mesmo ano com a intervencdo na entidade feita
pela Federacdo Nacional das APAEs, afastando todos os atuais dirigentes da

instituicao.

Este acontecimento revela dois aspectos. O primeiro é o carater
reivindicatorio ao se colocar em relagdo ao Estado, identificando neste a
possibilidade de resolucdo do conflito, e ndo buscando alternativas devidamente
nao governamentais para solucionar a situacdo financeira da instituicdo. O
segundo aspecto é a consciéncia existente na organizacao de que o trabalho que
desempenha tem importancia relevante ao Estado, caso contrario escolher uma
greve como estratégia de acado nao faria sentido. Em todo caso, essa situacao
revela minimamente que existe um conflito estabelecido entre a prefeitura e a

APAE de Porto Alegre.

Entretanto, além das caracteristicas das relacdes estabelecidas entre as
APAEs e o Estado, de convénios mutuos ou de conflitos, devemos notar que a
guestdo é um pouco mais complexa. Ou seja, quando falamos no inicio deste
capitulo das tensbes entre sociedade civil e Estado apontando duas possiveis
configuracdes de tensao -, uma, onde a sociedade civil se encarrega daquilo que
o Estado ndo esta cumprindo, e, outra, onde o Estado identifica através da

manifestacdo da sociedade civil questbes até entdo nao percebidas, devemos
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notar que no caso da APAE estes dois movimentos na relacao sociedade civil e

Estado podem facilmente ser confundidos.

O movimento apaeano assumiu nas ultimas décadas um discurso bastante
comum as outras organizacdes da sociedade civil e que em grande parte visa
sensibilizar o Estado brasileiro a problematica das pessoas portadoras de
deficiéncia, ocupando um papel de representacéo dos interesses desta populacao
e atuando como porta-voz de seus direitos. Mas, na atuacao pratica e particular
de cada APAE a caracteristica € de uma organizacdo que tenta sanar os déficits
histéricos gerados por um Estado que excluia a populagédo deficiente. Estes dois
aspectos estdo presentes ao mesmo tempo nas realidades destas organizacdes e
seria equivocado dizer que se limita a um ou outro tipo as formas como estas se

relacionam com o Estado.

Dentro desta perspectiva, podemos perceber contradicbes nas formas
como as diversas entidades apaeanas se projetam na relacdo com o Estado. Se
por um lado na sua totalidade elas identificam que a educacédo especial deveria
ser uma responsabilidade do Estado e ndo de organizacfes ndo governamentais,
por outro lado elas percebem que na medida em que o Estado assumisse
integralmente o provimento de educacéo especial, elas ndo teriam porque existir,
e isto nenhuma delas deseja. Percebemos isto na resposta a pergunta se na

opinido dela as prefeituras deveriam ter escolas especiais publicas:

- Eu acho que sim. E na verdade, assim, se elas colocarem
escolas ndo tem porque nés estarmos trabalhando. Nos precisamos é

gue eles sejam responséaveis pela folha de pagamento. E nés fazemos



101

a nossa parte. Hoje nos temos que ser uma associacao que faz a folha
de pagamento. Hoje ndo, sempre foi. E a gente quer mudar isso.
Porque na verdade ndo € a nossa obrigacdo, nés somos trabalho
voluntario, teria que ser o governo. Mas eu acho que nds estamos
avancando. Hoje, as prefeituras municipais, os prefeitos estdo mais
conscientes da responsabilidade. N6s temos prefeituras que assumem

mesmo. (Entrevista - Presidente da Federacédo das APAEs do RS).

Segundo este trecho da entrevista, a organizacdo se constituiu,
fundamentalmente, em funcdo da auséncia do Estado, e por isto a solu¢cdo néo
seria o Estado incorporar, hoje, as causas antes excluidas, mas sim, incorporar a
propria organizacdo para dentro das suas estruturas burocraticas. E exatamente
isto que podemos entender do fato de toda a relacdo da APAE com o Estado
estar principalmente vinculada e projetada na questao dos financiamentos, verbas
e recursos; seja quando estes faltam ou quando se mantém. Em relacdo a este
fator vamos analisar mais uma situacdo de conflito com o poder publico

vivenciada pela APAE.

O conflito que vamos analisar € bastante ilustrativo para mostrar como o
governo brasileiro financia amplamente a atuacdo das APAEs. Trata-se do
recebimento de verbas do PAED (Programa de Complementacdo ao Atendimento
Educacional Especializado aos Portadores de Deficiéncia). A APAE conseguiu,
h& cerca de dois anos, através de pressdo governamental e lobby legislativo,
aprovar um projeto de lei para a inclusdo de um paragrafo que estendesse o0s
beneficios do FUNDEF (Fundo de Manutencdo e Desenvolvimento do Ensino

Fundamental e da Valorizacdo do Magistério) as organizagcbes hao
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governamentais que prestam atendimento educacional aos portadores de
deficiéncia. Os beneficios do FUNDEF sdo destinados as escolas publicas
regulares e o conflito ficou instituido pela diferenca entre os valores repassados
aos alunos das escolas regulares e aos de escolas especiais. Este conflito

explicado no trecho a segquir:

- Essa questéo da legislacdo que é importante, as reivindicacdes
também, nés tivemos agora no final do ano... ha dois anos nés vinhamos
a nivel de Federagcdo Estadual e Nacional, tentando receber recursos
através do FUNDEF, conseguimos com que um Deputado Federal se
sensibilizasse e fizesse um Projeto de Lei, acrescentando a lei existente
simplesmente mais um paragrafo, extensivo as entidade que atendem
portadores de deficiéncia. Qual a nossa surpresa, em Novembro foi
vetado pelo Presidente. Houve uma mobilizacdo a nivel nacional,
inclusive aqui da Federacdo; nés temos até um manifesto que foi
publicado aqui, e se mandou para todos os Deputados e também a nivel
nacional... de que era injusto esse veto. E o Presidente acho que viu que
tinha feito uma grande besteira, e ele voltou atras e pediu ao Secretario
de Educacgdo que lancasse uma Medida Proviséria oportunizando esse
recursos. Em Novembro foi feita essa Medida Proviséria, e em Marco
agora, em cima da medida proviséria foi criada uma lei, de que as
entidade ndo governamentais que atendem portadores de deficiéncia
poderiam se beneficiar dos recursos do FUNDEF. S6 que, um aluno da
rede regular de ensino, ele ganha R$532,00 anuais do FUNDEF, e para
as entidades ndo governamentais que atendem portadores de deficiéncia,
R$33,00 anuais. Entdo houve uma outra mobilizacédo a nivel nacional, ai
se fez o manifesto colocando, assim, a indignacdo dos dirigentes das
entidades, contra essa discriminacdo. Porque se considerarmos que o
aluno da rede regular s6 tem o professor em sala de aula, e 0 nosso
aluno tem o professor, tem o fisioterapeuta, tem o terapeuta ocupacional,
tem o psicologo, tem neurologista, tem psiquiatra, tem a psicopedagoga;
ja te listei 7 e ainda tem muito mais... Porque o0 nosso atendimento ele é
mais qualificado do que um atendimento a um aluno da rede regular.
Entdo, para nés foi a maior omissdo esses R$33,00 anuais. (Entrevista -
Coordenadora de Educacdo Profissional da Federacdo das APAEs do
RS).

E interessante perceber, neste caso, que a intencdo da APAE é de que o
governo assuma com a APAE o mesmo compromisso que tem com as escolas
regulares que em verdade s&o escolas publicas e nao “escolas néo

governamentais”. Contudo, se recordarmos que a APAE é responsavel por 45%
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dos atendimentos educacionais aos portadores de deficiéncia no Brasil, entdo
podemos perceber que o seu poder de barganha em relacdo ao Estado é grande,
€ mesmo que seja incoerente que esta instituicdo receba o mesmo tratamento
que o Estado d& as escolas publicas no que se refere ao recebimento de verbas,
ela tera sucesso em funcdo da magnitude de sua atuacdo e seus atendimentos.
Ou seja, enquanto o Estado continua financiando a APAE, ele néo precisa se
preocupar em prover os 45% de atendimentos educacionais gratuitos que a

entidade mantém.

Ao analisar todos estes aspectos da relacdo financeira que a APAE tem
com o Estado, notamos que sua posicdo enquanto organizacdo nao
governamental fica enfraquecida em um certo sentido. Isto &, ela tende em alguns
casos, como o de Novo Hamburgo e a maior parte do interior do estado, a se
confundir com o Estado deixando as vezes até ser administrada pela prefeitura, e,
em outros casos, ela torna-se um apéndice do Estado e cria um desvio para o
seu obijetivo original, de ndo ser uma organizacado que substitui o Estado ou faz o
trabalho dele. O poder do Movimento apaeano enquanto organizacdo da
sociedade civil reside justamente naquilo que ele ndo quer ser: uma organizacao

que historicamente fez e continua fazendo o trabalho do Estado.

Entretanto, quando analisamos a relacdo da APAE com o Estado na
perspectiva dos conselhos gestores, encontramos uma instituicdo muito mais
ativa e independente que busca, através da participacdo propriamente politica,

incluir nas agendas governamentais as questdes de interesse dos portadores de
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deficiéncia. Percebemos, ainda, a concepcdo de que € através destes
mecanismos participativos que efetivamente se pode influir nas politicas

governamentais.

Portanto, confirmamos a hipotese de que as entidades apaeanas
desempenham em relacdo ao Estado, um papel que € o de ocupar a lacuna
existente no que se refere ao atendimento educacional as pessoas portadoras de
deficiéncia ao mesmo tempo que reconhecem que este papel deveria ser
ocupado pelo Estado. Entretanto, percebemos que em alguns casos como os da
APAE de Porto Alegre e da Federacdo das APAEs do RS, também existe uma
acdo estabelecida no sentido de publicizar a causa dos deficientes e de
representar seus interesses diante ao Estado. Esta acdo é constituida através da
participacdo em conselhos gestores e outras esferas de deliberacdo e consulta

abertas pelo Estado.
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6. CONCLUSOES

Ao longo deste trabalho buscamos, sobretudo, resolver a problematica que
pretendia perceber se a APAE se posiciona no contexto atual da sociedade civil
brasileira como uma organizacao que dialoga com as instituicdes estatais visando
ampliar espacos de participacdo e dimensionando a causa de seu publico alvo —
as pessoas portadoras de deficiéncias — a um debate politico. Tratamos, também,
de perceber se entre 0os mecanismos da sua atuacdo existia a pratica de

representacéo dos interesses desta populacao perante o poder estatal.

Desta forma, analisamos a atuacdo da ONG em conselhos gestores,
qguestionamos a relacdo de representacdo exercida nestes conselhos e
observamos os vinculos estatais que a organizacdo mantém com o Estado
brasileiro. Sistematizamos, também, as diferencas que existem entre APAEs de

cidades diferentes, como a APAE de Porto Alegre e a APAE de Novo Hamburgo.

Nossas hipoteses eram as seguintes: 1) — A APAE acompanhou o
desenvolvimento e as transformacdes ocorridas nas organizacdes da sociedade
civil brasileira, transformando-se em uma organizacdo que visa a conquista de um
espaco publico de atuac&do e ndo se restringe mais somente a esfera privada e
assistencialista; 2) — Ao se redimensionar enquanto organizacao que busca lugar
em um espaco publico de atuacdo, ela também incorporou praticas de
participacdo e de representacdo, tdo comuns hoje entre as organizacdes da

sociedade civil; 3) — A APAE se responsabilizou de forma ampla pela assisténcia
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aos portadores de deficiéncia ocupando um papel estatal no que se refere,

principalmente, ao provimento de educacéo para esta populacao.

Com relacdo a primeira hipotese concluimos que a APAE realmente
pretende redimensionar sua atuacdo para um espaco publico. Todo o seu
discurso atualmente esta balizado por uma idéia de “luta por direitos”, producao
de politicas publicas, entre outras, como mostramos no segundo capitulo.
Também existe a preocupacdo em participar de conselhos e outras esferas de
participacdo e deliberacdo abertas pelo Estado. Neste sentido poderiamos dizer
que a APAE de modo geral tem um discurso que esta em consonancia com uma
série de outras organizacdes da sociedade civil brasileira que buscam espaco de

atuacao politica.

Entretanto, mostramos ainda no segundo capitulo, que ao analisar as
estruturas diversas das APAEs e observar suas praticas nem sempre
encontramos o0 mesmo discurso. Encontramos ainda hoje uma dimensao
assistencialista e filantropica no movimento. Percebemos isto através do exemplo
da APAE de Novo Hamburgo, que apesar de estar engajada em um movimento
amplo da sociedade civil desta cidade - a Rede.com — ndo esta inserida em um
debate propriamente politico sobre a questdo do seu publico alvo, ndo esta
preocupada em “lutar por diretos”, mas sim em prover atendimentos
educacionais. Isto tudo, a caracteriza muito mais como prestadora de servico do

gue como representante e defensora dos portadores de deficiéncia.
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JA na APAE de Porto Alegre e na Federacdo das APAEs do RS,
percebemos uma pratica muito mais voltada para o debate politico sobre as
deficiéncias. Notamos a existéncia de um desejo de que o Estado inclua os
deficientes na sua agenda politica, e percebemos um esfor¢co para que isso
aconteca. Contudo, no quarto capitulo mostramos que apesar de existir este
desejo de incluséo, a idéia €, na verdade, que o Estado faca esta inclusdo dos

deficientes através da APAE e nao eliminando esta.

Concluimos, portanto, que em relacédo a primeira hipotese a mesma pode
ser parcialmente confirmada. Ou seja, na APAE convivem juntas duas formas
antagonicas de projetar as causas do movimento: uma assistencialista e que nao
redimensiona os portadores de deficiéncia a uma condicdo de portadores de
direitos também; a outra forma seria aquela que confirma a nossa hipotese, isto €,
aguela através da qual o movimento se articula buscando um espaco publico para
a projecao das causas dos deficientes. Nesta forma de atuacdo, o movimento
apaeano utiliza seu reconhecimento e credibilidade buscando extrair beneficios
para os portadores de deficiéncia que sdo muito mais politicos e inclusivos do que

meramente assistencialistas.

E interessante notar que estas duas formas de atuacdo sdo faciimente
encontradas na sociedade civil brasileira. Como sistematizamos no primeiro
capitulo, existem tanto ONGs mais vinculadas a filantropia, como por exemplo
Parceiros Voluntarios, como ONGs mais vinculadas a construcao de praticas de

participacdo politica e deliberacdo. A APAE por ter uma estrutura organizativa
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ampla e por estar enraizada originalmente em um contexto histérico de filantropia,

congrega as duas formas de atuacao.

Nossa segunda hipétese, do exercicio da representacéo de interesses, foi
confirmada através da atuacdo da ONG nos conselhos gestores. Confirmamos
que a APAE ocupa um papel de representante dos interesses dos portadores de
deficiéncia em varios conselhos. Entretanto, verificamos que alguns aspectos
fragilizam esta relacéo de representacdo. Um dos aspectos foi tratado na questéo
do trabalho voluntario, que em muitos casos aumenta a distancia entre
representante e representado e que serve como razao para a entidade justificar
seus insucessos, como a perda de vaga em conselhos por falta de assiduidade.
Outro aspecto fragilizador, ainda, esta na propria forma como a APAE constroi
sua representacdo, demonstrando em muitos casos que nao se sabe ao certo
qual é o seu lugar como representante. Ou seja, algumas vezes ela representa
entidades prestadoras de servicos, em outras, entidades representantes de
usuarios. Em outras ocasifes, ainda, ela ocupa lugar de representacédo de todas

as deficiéncias, inclusive daquelas que ndo fazem parte do seu publico alvo.

Mas, devemos assinalar que esta complexidade que envolve a relacédo de
representacdo, gerando em alguns casos distor¢cdes, ndo € uma exclusividade da
APAE. Como propdem Pinto (2004), a questdo da representacdo da sociedade
civil principalmente em conselhos deve ser analisada com cuidado, pois em
Muitos casos 0 que se observa néo é efetivamente a representacéo da sociedade
civil, mas a representacdo de organizacdes da sociedade civil. Portanto, muitas

ONGs brasileiras ocupam lugares de representacdo em conselhos onde
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poderiamos encontrar as mesmas contradicdes encontradas na situacdo da

APAE.

Com relacdo a terceira hipbtese, também foi possivel confirma-la
fundamentalmente quando analisamos o repasse de verbas do Estado para as
APAEs e no caso da APAE de Porto Alegre, a demanda de que haja este
repasse. A analise desta hipdtese nos trouxe a dimensdo de envolvimento da
APAE com o Estado mostrando que ela ocupa uma funcdo em relacdo a
educacao especial que deveria estar sendo realizada pelo Estado. Esta questao
traz a tona um amplo debate que existe hoje sobre o repasse de
responsabilidades do Estado para a sociedade civil, principalmente desde o
advento do modelo neoliberal. Por isto, esta € uma caracteristica que também
pode ser facilmente encontrada em outras ONGs brasileiras, mas talvez nao de

forma t&o importante como nas APAEs.

De modo geral, podemos dizer que a APAE se constituiu historicamente
como uma associacdo de ajuda mutua para resolver problemas comuns de
algumas familias, problemas estes que ndo eram questfes para o Estado, mas
para a esfera privada. Com o passar do tempo esta organizacdo cresceu em
funcdo da lacuna estatal e nas ultimas décadas incorporou na sua atuacdo uma
perspectiva politica que visa a inclusédo social desse grupo social. Mas, esta nova
forma de projetar a sua causa nao teve inspiracao propria e sim se espelhou num
contexto onde outras organizacbes da sociedade civil tiveram sucessos na
conquista de espacos, abrindo o caminho para uma série de outras organizacgoes.

A APAE hoje, tem um papel fundamental na construcéo de politicas publicas para
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os portadores de deficiéncia mental e detém um poder de barganha com o Estado
que lhe da uma posicéo privilegiada na tentativa de redimensionar a questao dos

portadores de deficiéncia para a esfera publica e ndo mais para a esfera privada.

De certa forma, podemos dizer que a APAE conseguiu que o Estado
incluisse na sua agenda a questdo dos deficientes, mesmo que essa inclusao
seja através do financiamento da instituicdo. Uma tarefa mais dificil para a
instituicdo sera a de saber se ela tem como fim a sua propria existéncia ou a

superacao das questdes por ela levantadas.
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