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RESUMO

0 estudo apresenta dados sobre as atividades de participa¢do politica realizadas entre 2014
e 2023 pelas associacbes que fazem parte do Conselho Alemdo de Deficiéncia. O texto inicia
com revisdo de literatura sobre barreiras a participacdo politica de pessoas com deficiéncia,
seguida de breve histérico deste tipo de associativismo na Alemanha. Os dados foram mapeados
analisando estatutos, sites e redes sociais oficiais das associac¢des. Os principais objetivos das
associacOes sdo a representacdo dos interesses de pessoas com deficiéncia e doencas raras/
cronicas; a busca pela melhoria da qualidade de vida e a divulgagao de informagdes, producao
de conhecimentos e 0 apoio a pesquisa e a ciéncia. Observa-se expressiva participagdo politica,
com a presenca em espacos de deliberagdo centrais na formulagdo de politicas de deficiéncia,
atuacdo em redes e a realizacdao do monitoramento da implementac¢do da Convengao sobre 0s
Direitos das Pessoas com Deficiéncia na Alemanha.

Palavras-chave: associativismo, participacdo politica, pessoas com deficiéncia, CDPD, Conselho
Alemao de Deficiéncia.

ABSTRACT

The study presents data on political participation activities carried out between 2014 and 2023 by
associations that are part of the German Disability Council. The text begins with a literature review
on barriers to the political participation of persons with disabilities, followed by a brief history of
this type of association in Germany. The data was mapped by analyzing the associations' statutes,
websites, and official social media pages. The main objectives of the associations are to represent the
interests of persons with disabilities and rare/chronic diseases; improve the quality of life and the
dissemination of information, production of knowledge, and support for research and science. There
is significant political participation, with presence in central deliberation spaces in the formulation
of disability policies, working in networks, and monitoring the implementation of the Convention

on the Rights of Persons with Disabilities in Germany.

Keywords: associations, political participation, persons with disabilities, CRPD, German Disability

Council.
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INTRODUCAO

A garantia de plenas condi¢Oes para a participacdo politica das pessoas com deficiéncia
é um dos principios da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD) da Organizac¢do das Nag¢des Unidas (ONU)!, da qual a Alemanha € signataria.
Com isso, o Estado alemdo reafirmou, em 2009, o compromisso de atualizar a
legislacdo e de implementar politicas e programas que incluam as pessoas com
deficiéncia em espacos sociais como escolas, universidades, mercado de trabalho,
atividades de lazer, politica, entre outros.

A populacdo com deficiéncia severa no pais esta estimada em 7,8 milhdes de pessoas
(9,2% da populacdo)> e, embora esforgos realizados para aumentar os beneficios
sociais e a promocao do sistema de protecao social por meio de diversas leis, a avaliacao
realizada pela ONU em 2023 sobre o andamento da implementac¢dao da CDPD no pais,
indica importantes questoes a enfrentar para possibilitar melhores condi¢Oes para a
participagdo social e politica de pessoas com deficiéncia3. Os aspectos mais criticos
apontados pela ONU estdo relacionados ao acesso e qualidade da educacao e a inserc¢éo
no mercado de trabalho, em especial de pessoas com deficiéncia severa, fatores estes
que possuem significativa influéncia nas oportunidades e condi¢des de participagao
politica (Schur; Adya, 2012; Verba, Schlozman, Brady, 1995).

Tanto o Estado quanto a sociedade civil tém um papel importante na promogao de
politicas publicas na area da deficiéncia, dialogando, confrontando e negociando
nas diferentes fases de formulagdo e execuc¢do. Com base em um arcabouco tedrico
que analisa a atuagao de associagdes e movimentos sociais como essenciais para a
vocaliza¢do de demandas na esfera publica e para o avanco de legislacdes e politicas
publicas (Pateman, 1992; Putnam, 1995; Warren, 2001), a proposta do presente estudo
é identificar e analisar as atividades de participagdo politica das organizagdes sociais
que fazem parte do Conselho Alemado de Deficiéncia (Deutscher Behindertenrat — DBR)
no que se refere a sua presenca em espacos de deliberac¢do politica e as atividades
de incentivo a participac¢do politica das pessoas com deficiéncia promovidas por
estas organizagdes. Outrossim, o trabalho visa contribuir para o acesso ao publico
brasileiro, de material em lingua portuguesa sobre o associativismo de pessoas com
deficiéncia na Alemanha.

' Conforme a CDPD da ONU (2006), pessoa com deficiéncia é “aquela que tem impedimento de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢6es com as demais pessoas”.

>Dados da Agéncia Federal de Estatistica (DESTATIS): https://www.destatis.de/DE/Themen/Gesellschaft-Umwelt/
Gesundheit/Behinderte-Menschen/ _inhalt.html. Acesso em: 06 nov. 2023.

3 Mais informacles em: https://www.ungeneva.org/en/news-media/meeting-summary/2023/08/experts-
committee-rights-persons-disabilities-welcome-germanys. Acesso em: 18 set. 2023.
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A escolha do Conselho Alemdo de Deficiéncia para estudo se justifica por se tratar de
um conselho formado por quarenta e quatro organizagdes sociais de representacao
nacional de/para diferentes tipos de deficiéncia, doencas raras e cronicas e por ser
um ator central na luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia, atuando junto as
instituicdes politicas alemds, ao Féorum Europeu de Deficiéncia, a Unido Europeia e
a ONU. Consideram-se como principais aquelas organizac¢ées notabilizadas “por seu
protagonismo dentro do universo das organizagdes civis” (Gurza Lavalle; Castello;
Bichir, 2007, p. 468), protagonismo este reconhecido a partir da relagao da entidade
com seus beneficiarios e a partir do perfil das atividades realizadas, em especial no
ambito da luta pelos direitos politicos desses segmentos.

Os dados sobre as associacoes que fazem parte do Conselho Alemdo de Deficiéncia
foram mapeados a partir da analise dos estatutos e demais informacdes
disponibilizadas nos websites e perfis oficiais nas redes sociais das organizagdes
(Facebook, Instagram e X). No mapeamento, os aspectos observados para compreender
aatuagdo das associacoes foram: objetivos, area de atuacdo, atividades desenvolvidas,
publico-alvo, recursos e redes associativas.

Por participacdo politica e iniciativas de inclusdo na politica, ou seja, a¢des de
promocado e/ou ampliacdo da presenca desses agentes no processo de participagao,
representacdo e deliberacdo publicas (Faria; Lins, 2017), definem-se aquelas
atividades voltadas a esfera eleitoral (como o incentivo a participar de elei¢ées por
meio do voto, se candidatar, participar de campanhas eleitorais), e as atividades nao
eleitorais (como exercer pressao junto ao governo e poder legislativo, protestos e
reivindicacdo de demandas, realizacao de campanhas, participa¢ao em instituicoes
participativas como conselhos de promocao e/ou fiscaliza¢do de politicas ptblicas e
participacdo em féruns). O associativismo vem crescentemente se tornando objeto
central de investigacdo no campo da participacdo politica por se constituir em uma
das principais modalidades de participacdo e de promog¢éao de inclusao politica de
minorias sociais.

O texto esta assim organizado: logo ap6s a introducdo busco fazer um dialogo entre os
estudos sobre participacdo politica e os estudos sobre deficiéncia, contribuindo para
uma agenda de pesquisas que tem passado, recentemente, a se estruturar de modo
mais sistematico na Alemanha (Brehme et. al., 2020). Nesse sentido, a discussdo versa
sobre associativismo e participacdo de pessoas com deficiéncia, chamando atengao
paraas barreiras que dificultam ou impedem a participagdo politica. A seguir, apresento
um breve histérico sobre o associativismo de pessoas com deficiéncia na Alemanha
durante o século XX até os dias atuais, para entdao me concentrar na apresentacao e
analise de dados sobre as organizacdes sociais que constituem o Conselho Alemao de
Deficiéncia. Por fim, nas consideracdes finais, as principais questdes evidenciadas no
estudo sdo retomadas.
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PARTICIPACAO PARA ALEM DA INTEGRACAO

Teilnahme e Teilhabe sao duas palavras que, traduzidas literalmente do alemao para o
portugués, significam “participacdo”. No entanto, ha importante diferenca conceitual,
politica e social imbricada nestas palavras. Teilnahme se aproxima mais do termo
“integracdo” e Teilhabe tem um significado mais amplo de “inclusdo” (Einbeziehung
ou Inklusion). A integracdo remete a ideia de espagos especificos para as pessoas com
deficiéncia como parte do processo para chegar a participacdo plena, enquanto a ideia
de inclusdo compreende a participacdo das pessoas com deficiéncia em todos os espacgos
da sociedade, assumindo elas proprias o protagonismo (Borges, 2018). No vocabulario
alemdo, ha ainda o termo Partizipation, que assume o significado de participagdo politica
em portugués. No entanto, no campo dos estudos sobre deficiéncia o termo Teilhabe
tem sido mais amplamente empregado. Kulke (2020) argumenta que os conceitos de
inclusdo, integracdo e de participacdo podem apresentar tensdes entre si, e defende
que o uso do termo participac¢ao (Partizipation) seria mais adequado, uma vez que este
jaimplicaria, intrinsecamente, os pré-requisitos e as condi¢des para a integragdo e a
inclusao. Do mesmo modo, em algumas perspectivas analiticas da ciéncia politica a
participacgdo é compreendida como importante mecanismo de inclusdo de minorias
na politica (Young, 2006; Phillips, 2001).

Num plano mais geral, a participa¢ao social engloba os mais diversos tipos de
interacdes e espagos sociais, como o espaco familiar, educacional, religioso, de
lazer, de trabalho, entre outros. Por outro lado, a participacdo politica compreende
diferentes modalidades: a participacdo eleitoral e a participacdo nao eleitoral, as quais
sdo influenciadas e/ou condicionadas pelos diferentes contextos econémicos, sociais,
culturais e institucionais (Borba, 2012). Algumas modalidades de participa¢do politica
sdo individuais e outras coletivas, algumas presenciais, outras por meios digitais;
algumas eventuais, outras mais duradouras ou institucionalizadas e que exigem maior
disponibilidade de recursos, de organizag¢ao e de mobilizagao.

A participacdo eleitoral ocorre por meio do voto e os individuos transferem ao
representante eleito, o poder de deliberar sobre leis e politicas de interesse da
coletividade. A participagdo eleitoral é, nesse sentido, caracteristica central dos regimes
democraticos, embora os debates e controvérsias no campo da teoria democratica,
em especial as criticas direcionadas a uma perspectiva minimalista de democracia
(Schumpeter, 2012). Por sua vez, a participacdo nao eleitoral engloba a atuagao em
movimentos sociais, coletivos, associacdes, conselhos, audiéncias e consultas publicas,
peticdes online, manifestos etc. (Liichmann, 2014; Borba, 2012). Cumpre destacar
que frequentemente a participacao ndo eleitoral esta relacionada com a participagao
eleitoral, a exemplo da aquisi¢do de capital politico em associa¢cdes e movimentos
sociais por muitas pessoas que se candidatam aos cargos eletivos (Verba; Schlozman;
Brady, 1995); do didlogo de representantes do legislativo e do executivo com atores
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da sociedade civil organizada — o que ocorre por meio de mecanismos institucionais
como audiéncias publicas, consultas publicas, frentes parlamentares, seminarios; e
da atuagao de grupos de interesse por meio da advocacy (Gurza Lavalle; Houtzager;
Castello, 2006).

Aliteratura especializada aponta diversos impactos positivos do associativismo, como a
promocao de cidaddos civicos, mais cooperativos e com lacos de confianca fortalecidos
(Putnam, 1995); o efeito educativo da participacdo, em que os individuos adquirem
conhecimentos mais amplos sobre politica e institui¢cdes, além de desenvolverem
habilidades de argumentagdo (Pateman, 1992), por darem voz a grupos desfavorecidos,
abordando problemas e demandas sociais na esfera publica (Warren, 2001; Fung, 2003;
Cohen, 1997; Costa, 1997; Avritzer, 1997), por influenciarem na criagdo e cogestao de
politicas publicas e fortalecerem as bases da participacdo e da representac¢do (Cohen,
1997; Fung, 2003; Liichmann, 2014); por contribuirem para a integragao e inclusdo
social dos cidadaos; por atuarem por meio da advocacy, exercendo papel central na
interlocucdo entre os individuos e os tomadores de decisdes politicas (Gurza Lavalle;
Houtzager; Castello, 2006); e por exercerem um importante papel na prestagao de
servicos, principalmente na area social e de defesa de direitos (Zimmer, 2007).

Neste sentido, o associativismo pode gerar impactos democraticos em pelo menos trés
niveis, conforme Warren (2001) aponta: 1) no nivel individual, pelo papel educativo e
formativo que desempenha junto aos seus membros, pela melhoria da qualidade de
vida, pelas rela¢des constituidas, pela autoconfianca desenvolvida etc.; 2) na esfera
publica, por trazer para o debate publico informac6es que podem ser Uteis para a
coletividade, bem como reivindicando direitos; e 3) e na esfera politico-institucional,
por atuarem como representantes dos seus pares, influenciando na elaboracgao de leis
e politicas sociais, participando de espagos politico-decisérios junto aos governos e
ao poder legislativo e judiciario.

Arneil e Hirschmann (2016) indicam que, embora tenha sido negligenciada por muito
tempo nas reflexées no ambito da teoria e da ciéncia politica, a tematica da deficiéncia
vem recentemente recebendo aten¢do nos estudos sobre participag¢ao e representagao
politica em diversos paises do mundo. Na ciéncia politica, os estudos sobre deficiéncia
analisam condicGes, processos, atores, interesses e resultados das politicas sobre
deficiéncia (Naue, Waldschmidt, 2022). Estes estudos apontam significativas barreiras
para o exercicio pleno do direito a participa¢do na vida politica, apesar dos avancos
nas legislacdes que garantem os direitos dessa populacao.

Um fator que apresenta rebatimentos no ambito da participacdo e da representac¢ao
politica é o processo de exclusdo social que a populacdo com deficiéncia tem sofrido
(Guldvik; Lesjp, 2014; Waldschmidt; Sépulchre, 2019). O estudo de Schur e Adya (2012)
sobre a participacdo eleitoral das pessoas com deficiéncia nos Estados Unidos, por
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exemplo, demonstra que as pessoas com deficiéncia sdo menos propensas a votar nas
eleicdes — além de se envolverem menos em outras formas de atividade politica —,
quando comparadas com as pessoas sem deficiéncia. De acordo com as autoras, embora
os avangos nas tltimas décadas, as desigualdades politicas resultam ndo das deficiéncias
em si, mas de outras desigualdades sociais e economicas diretamente vinculadas a elas,
incluindo-se o estigma, as atitudes sociais negativas e os obstaculos de acessibilidade.

Os principais exemplos de barreiras a participacdo politica das pessoas com deficiéncia
sdo as barreiras arquitetonicas, tecnolégicas, atitudinais, comunicacionais,
informacionais e procedimentais (Schur; Adya, 2012; Dias; Junqueira, 2017; Johnson;
Powell, 2020), ou, conforme Broderick (2019) categoriza para o contexto da Unido
Europeia, barreiras legais e administrativas, barreiras de acessibilidade e barreiras
institucionais.

Com efeito, mesmo em paises considerados desenvolvidos, as pessoas com deficiéncia
enfrentam maiores obstaculos para a inclusao politica. Por exemplo, estudos sobre o
direito de voto nas eleicdes do Parlamento Europeu indicam que em todos os paises
membros da Unido Europeia existem leis ou disposi¢Oes institucionais que excluem
muitas pessoas com deficiéncia da participacdo eleitoral (Pater, 2019; Broderick, 2019).

Por outro lado, a percepcao sobre a condi¢do de discriminacao por causa da deficiéncia
pode ser um fator que motiva a participacao (Mattila; Papageorgiou, 2016). De acordo
com Pereira (2018, p. 16) muitas vezes o protagonismo politico das pessoas com
deficiéncia “é pouco visivel ou audivel e essa circunstancia cria a falsa ideia de que
pessoas com deficiéncia sejam sujeitos passivos ou, ainda, grandes herdis capazes de
exemplos de superacdo diante das adversidades impostas social e historicamente”.

Conforme o Instituto Alemdo de Direitos Humanos (Deutsches Institut fiir
Menschenrechte, 2021), a forte énfase no tema da participacdo politica junto a CDPD
é decorrente do fenomeno da marginalizagdo politica desses grupos. De acordo com
o Instituto, solugcdes que sdao desenvolvidas sem a participacdo de pessoas com
deficiéncia ndo apenas removem barreiras antigas de forma insuficiente, mas muitas
vezes criam barreiras adicionais. Para enfrentar essa situacao, o Instituto destaca a
existéncia de esforcos para criar acesso institucionalmente estruturado ao trabalho
politico e administrativo para pessoas com deficiéncia, por exemplo, na forma de
conselhos consultivos. No contexto alemao, a inclusdo das pessoas com deficiéncia
tem se tornado uma ideia orientadora que ganhou for¢a a partir da adesdo do pais
a CDPD, principalmente no que se refere as politicas sobre deficiéncia, nos espagos
profissionais que atendem pessoas com deficiéncia e nas organizacdes de defesa de
interesses das pessoas com deficiéncia (Bartelheimer et al., 2020; Lob-Hiidepohl,
2013), sendo estas ultimas fundamentais para a reivindicacdo de direitos e para a
realizacdo das politicas publicas nessa area (Broderick, 2019; Priestley et al., 2016).
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UM POUCO DA HISTORIA DO ASSOCIATIVISMO DE E PARA PESSOAS
COM DEFICIENCIA NA ALEMANHA

Marcada por guerras, por um periodo de divisdo do territério em dois Estados e
atualmente reunificada, a historia de politicas sobre deficiéncia desde o comeco do
século XX na Alemanha dialoga com questdes fundamentais nas discussdes sobre
deficiéncia em nivel mundial. Conforme sera apresentado nesta se¢do, o associativismo
na area da deficiéncia tem se configurado em associag¢ées para e em associa¢des de
pessoas com deficiéncia.

Um aspecto sensivel que marcou profundamente a histéria da Alemanha durante a
primeira metade do século XX, é a distingdo entre pessoas com deficiéncia congénita
(Zivilbehinderten) e pessoas que adquiriram a deficiéncia em decorréncia da guerra
(Kriegsopfern). Essa distinc¢do refletia percepcoes sobre ideais de corpo relacionados
a funcionalidade e utilidade econdmica, direitos humanos e amparo institucional,
tendo esta discussao reverberado tanto nas politicas adotadas pelo governo, quanto nas
dinamicas e disputas ocorridas no campo do associativismo de pessoas com deficiéncia
no pais (Poore, 2007; Fischer, 2019)5.

No inicio do século XX ja havia algumas associagdes de cegos, surdos e deficientes
fisicos, e apds a Primeira Guerra Mundial (1914-1918) foram criadas as primeiras
associa¢des de vitimas da guerra (Poore, 2007). Como em outros paises, nesse periodo
era comum a existéncia de institui¢cdes nas quais criancas, adolescentes e adultos
com deficiéncia eram atendidos com servicos de reabilitacdo. Muitos viviam nestas
institui¢cdes por nao haver lugar para elas em outros espagos sociais.

Durante o regime nacional-socialista (1933-1945), uma “politica de eutanasia”®
foi colocada em prética, matando milhares de pessoas com deficiéncia (Klee, 2018).
Apesar disso, algumas associagdes de pessoas com deficiéncia puderam continuar
suas atividades, uma vez que havia alguns grupos de pessoas com deficiéncia que

4 “As associagOes de pessoas com deficiéncia sdo aquelas idealizadas e dirigidas por pessoas com deficiéncia,
podendo haver a colaboragdo de familiares e profissionais, no entanto, a autonomia nas decisdes é das pessoas com
deficiéncia. Ja as associagdes para pessoas com deficiéncia sdo aquelas criadas e dirigidas por familiares, amigos
e/ou profissionais, ocupando as pessoas com deficiéncia um lugar de “beneficiarias”, ndo sendo protagonistas
nessas associa¢des” (Schaefer, 2021, p. 131).

5 Findada a Primeira Guerra Mundial, milhares de homens em idade produtiva e reprodutiva retornaram aos
seus lares mutilados pela guerra (com condic¢des limitadas para conseguir um trabalho, recebendo nenhum ou
insuficiente amparo do Estado) e buscando reconhecimento por terem lutado pelo Estado alemdo. Nesse contexto,
surgiram as primeiras associa¢oes de vitimas da guerra que reivindicavam seus direitos ao trabalho, aos beneficios
sociais, a familia etc. Ainda, politicas de reabilitagdo passaram a ter grande énfase a partir dos anos 1920, como uma
forma de reabilitar aqueles corpos para o trabalho. No nivel discursivo, muitos veteranos da guerra passaram a se
colocar e serem vistos como mais merecedores de reconhecimento social eamparo institucional quando comparados
com pessoas que nasceram com alguma deficiéncia fisica ou mental — estas muitas vezes compreendidas pela
sociedade da época como intteis ao trabalho e como exemplo de degeneragao humana (Poore, 2007).

6 A eutandsia é compreendida como dar a morte sem sofrimento adicional a alguém com doenca incuravel ou
em estado vegetativo permanente (Felix et al., 2013). No contexto histérico do nacional-socialismo aleméo,
o exterminio de pessoas com deficiéncia e doencas mentais com o objetivo de livrar a raca ariana de pessoas
consideradas defeituosas e um fardo financeiro para a sociedade, ficou conhecido como “politica de eutandsia”.
Disponivel em: https://x.gd/iD55%. Acesso em: 18 mar. 2024.
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foram mais perseguidos em relagdo a outros— a exemplo das pessoas com deficiéncia
mental e pessoas com deficiéncia fisica congénita, por representarem o que era
apontado como degeneracdao humana-, e que havia pessoas com deficiéncia que
foram membros ativos do regime nazista (Poore, 2007).

Findada a Segunda Guerra Mundial em 1945, aos poucos algumas associagdes que
haviam sido dissolvidas pelo regime nazista retomaram suas atividades e novas
associacdes foram criadas. Em 1949 a Alemanha foi dividida em Repuiblica Federal
da Alemanha (RFA), correspondendo ao lado oeste do pais, sob dominio das Forcas
Aliadas dos Estados Unidos, Franca e Reino Unido, e em Republica Democratica da
Alemanha (RDA), correspondendo ao lado leste, sob dominio da Unido Soviética. Essa
divisdo do pais implicou em diferencas na cultura politica e institucional, refletidano
associativismo de pessoas com deficiéncia.

No caso da RFA, Stoll (2017) destaca trés ondas de criacao desse tipo de associacdo a
partir de 1945, quais sejam: 1) organizag¢des de vitimas da guerra; 2) organizagdes de
pais de criancas com deficiéncia e profissionais das areas de reabilitacdo, psiquiatria
e pedagogia; e 3) associa¢des de pessoas com deficiéncia.

As organizagOes de vitimas da guerra foram criadas principalmente de 1945 até o
final da década de 1950 e contavam com centenas de milhares de filiados. De acordo
com Fischer (2019), muitas destas associa¢des surgiram como reagdo as objecdes
dos Aliados ao pagamento de pensoes as vitimas da guerra e seus familiares. As duas
maiores associa¢Oes foram a Associa¢ao de Pessoas Mutiladas pela Guerra, Pensionistas
e Familiares (atualmente Associa¢do Social VdK) e a Liga do Reich de Pessoas Mutiladas
pela Guerra, Pensionistas e Familiares. Conforme o autor, sua assertividade politica
derivava das caracteristicas de suas lideranc¢as: muitos conheciam os mecanismos
institucionais devido ao seu trabalho anterior como funcionarios publicos, alcan¢ando
influéncia significativa em comissdes politicas. Além disso, o “ato de sacrificio” pelo
pais durante a guerra lhes rendeu o capital moral necessario.

Entre as décadas de 1950 e 1960, surgiram associa¢des formadas por pais de criancas
com deficiéncia e por profissionais das areas de reabilitacdo, psiquiatria e pedagogia.
Estas organizagdes buscaram uma atuagdo mais sistematica em nivel local, tendo
o direito a educacdo de criancas com deficiéncia e a construcao de escolas especiais
como reivindicacdes centrais (Stoll, 2017). Nacionalmente, a Associacdo Federal
de Assisténcia para Criancas com Deficiéncia Mental, criada em 1958, se destacou
como um importante ator politico, tendo atua¢do ainda hoje, com o nome de
Associacdo Federal de Assisténcia. Fischer (2019, p. 218, traducdo minha) acredita
que as associacdes de pais e profissionais “podem ser entendidas como ‘motores
de transformacdo’ da politica de deficiéncia, uma vez que conseguiram difundir
socialmente, ainda que sem consolidar, as suas ideias de ‘inclusdo social’”. Também
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neste periodo, organizagoes de apoio as vitimas da talidomida foram criadas,
alcancando consideravel espaco na arena publica.”

A partir de meados da década de 1960 e no decorrer da década de 1970, houve uma
importante mudanca no cenario das lutas pelos direitos das pessoas com deficiéncia:
ao ndo se sentirem de fato ouvidas e incluidas na sociedade, e influenciadas pelo
movimento global de lutas por direitos civis e politicos, pessoas com deficiéncia
congénita iniciaram a sua propria representacgao de interesses (Poore, 2007; Fischer,
2019; Heiden, 2019). Algumas das associacdes criadas neste periodo resultaram dos
conflitos entre os jovens com deficiéncia e seus pais que participavam das associacdes
de pais de pessoas com deficiéncia e que tinham percepcoes diferentes sobre as
capacidades e demandas dos seus filhos. Diversos clubes de jovens com deficiéncia
congénita foram organizados com o objetivo de realizar atividades de lazer e possibilitar
atroca de experiéncias entre seus membros. As interacdes interpessoais, sexuais e as
parcerias entre membros com e sem deficiéncia foram consideradas fundamentais
para a constituicdo de uma nova posicao social das pessoas com deficiéncia (Fischer,
2019; Radtke, 1990).

Referente a este periodo, Fischer destaca ainda a realizacao do curso “Superacao
do ambiente” pela Escola de Formacdo para Adultos de Frankfurt, que teve como
objetivo sensibilizar a sociedade sobre as condi¢des de vida das pessoas com
deficiéncia, fortalecer a identidade deste grupo e incentivar a a¢do politica. Alguns
reflexos deste curso foram a realizacao de protestos, fechamento de estacdo de trem
parareivindicar melhores condi¢des de acessibilidade e greve de fome para requerer
direitos sociais. Ainda, os autodenominados “grupos de aleijados”, lutavam pela
autonomia das pessoas com deficiéncia, enfatizando que as proprias pessoas com
deficiéncia representassem seus interesses. O uso do termo “aleijado” (“Kriippel”) foi
uma escolha simbodlica de posicionamento politico por estes grupos (Radtke, 1990).

De modo geral, durante as décadas de 1970 e 1980 as atividades de cunho politico
realizadas pelo movimento de pessoas com deficiéncia passaram a ser mais frequentes.
De acordo com Poore (2007), o Ano Internacional das Pessoas com Deficiéncia em
1981 motivou arealizagdo de protestos e organizacao politica em nivel nacional pelas
pessoas com deficiéncia na RFA, enquanto na RDA apenas algumas publicagdes de
livros sobre pessoas com deficiéncia tiveram espa¢o na agenda publica. A autora salienta

70 “escandalo da talidomida” ocorreu na segunda metade da década de 1950 e inicio da década de 1960, quando
milhares de mulheres deram a luz criangas com problemas neuroldgicos e deficiéncias fisicas principalmente
nos bracos e pernas, decorrentes do uso do remédio sedativo Contergan durante a gestacdo. A Griinenthal,
empresa fabricante do remédio, foi processada e muitas familias receberam indenizagdo na década de 1970. Este
episddio motivou o jornalista Hans Mohl, da rede de televisdo ZDF, a criar a A¢do “Crianca Problematica” (Aktion
Sorgenkind) em 1964, para arrecadar fundos e auxiliar as familias de criancas com deficiéncia. Apds duras criticas
realizadas pelas organiza¢des de pessoas com deficiéncia sobre a abordagem puramente assistencialista desta
organiza¢do, em 2000 o nome foi alterado para Aktion Mensch (Acdo Pessoa) e a forma de atuagdo também foi
modificada no sentido de incentivar o protagonismo e a autonomia das pessoas com deficiéncia. Atualmente a
Aktion Mensch é a maior loteria social da Alemanha e mensalmente apoia em torno de mil projetos sociais para
pessoas com deficiéncia, jovens e criancas. Disponivel em: https://www.aktion-mensch.de/ueber-uns/chronik.
Acesso em: 23 jan. 2024.
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que, tal como ocorria com outros grupos que eram potencialmente disruptivos e que
ameacgavam a proclamada harmonia da RDA, o governo silenciou sistematicamente
as reivindicacOes de pessoas com deficiéncia de modo que apenas a partir de 1989-90
puderam se organizar politicamente na regido da antiga RDA.

Com a derrota da Unido Soviética e a derrubada do Muro de Berlim em 1989, a
reunificacao da Alemanha foi consolidada em 1990. Heiden (2019) destaca quatro fases
dos processos histéricos das lutas das pessoas com deficiéncia a partir da década de
1990: 1) Da queda do comunismo a alteracdo da Lei Fundamental (1990-1994); 2) Lei
Fundamental e campanha pela Lei de Igualdade das Pessoas com Deficiéncia (Gesetz
zur Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen — BGG) (1995-2002); 3) Criacdo da
convencao sobre os direitos das pessoas com deficiéncia (2002-2009) e 4) Avaliacao
da ONU - Alianca pela Convengao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, Liga
das Organizagoes de Pessoas com Deficiéncia e o processo de elaboragdo da Lei de
Fortalecimento e Participacdo e Autodeterminac¢do das Pessoas com Deficiéncia
(Gesetzes zur Stdrkung und Teilhabe und zur Selbstbestimmung von Menschen mit
Behinderungen — BTHG) (2009-2016).

No contexto pés-reunificacdo, momento em que no pais se discutia a reforma da Lei
Fundamental, uma das principais reivindica¢des do movimento das pessoas com
deficiéncia junto ao Parlamento foi a criagdo de uma legislagdo antidiscriminagao
baseada na Lei dos Americanos com Deficiéncia de 1990 (Poore, 2007; Heiden,
2019). Conforme Heiden (2019) demonstra, a década de 1990 foi marcada por
forte articulacdo e pressao politica das associa¢des e movimentos de pessoas com
deficiéncia junto ao parlamento e poder executivo, sendo a Lei de Igualdade para
Pessoas com Deficiéncia, que entrou em vigéncia em 2002, um dos resultados mais
significativos.

Neste periodo algumas associacoes centrais no campo foram criadas: Associagao Geral
de Deficientes na Alemanha; Férum de Juristas com deficiéncia; Movimento de Vida
Independente da Alemanha; Rede Feminina; Rede Artigo 3 — Associag¢do para os Direitos
Humanos e Igualdade para Pessoas com Deficiéncia; Pessoa Primeiro — Rede People
First na Alemanha e o Conselho Alemao de Deficiéncia. No ambito académico, em 2002
foi criado o Grupo de Trabalho Estudos sobre Deficiéncia da Alemanha, fundamental
para arealizacdo de pesquisas e a constru¢do de conhecimentos cientificos sobre os
mais variados aspectos que englobam a tematica da deficiéncia (Brehme et al., 2019).

A adesdo do pais a CDPD da ONU em 2009 trouxe com mais forca para o centro da
agenda politica as reivindica¢oes das organizac¢des sociais de pessoas com deficiéncia.
Nesse contexto, a Rede Artigo 3 realizou uma traducao alternativa a tradugdo
oficial da CDPD em alemao, com vistas a melhor adequacdo de alguns termos com a
perspectiva do modelo social da deficiéncia que orienta a convencao (Heiden, 2019).
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Segundo Welti (2020), desde 2009 o governo vem repetidamente se referindo a
CDPD em suas legislacoes, sendo os quatro principais aspectos a lei da igualdade
da deficiéncia; o direito social sobre deficiéncia e reabilitacdo; o direito a educagao
e o direito ao cuidado e a moradia. Tendo o governo alemao apresentado seu plano
de implementacdo da CDPD em 2011, a sociedade civil organizou a Aliancga pela
Convencao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, a qual elaborou um relatoério
que foi entregue ao presidente da Comissdo de Direitos Humanos do Parlamento e a
ministra do Trabalho e Questdes Sociais em 2013. A Alianca também elaborou relatorio
para a avaliacdo da ONU sobre a implementacao da CDPD de 2015, encerrando ap6s
isso seu mandato.

Nessamesma linha, a Liga das Organizagoes de Pessoas com Deficiéncia foi criada em
2015 especificamente com o objetivo de exigir que, de acordo com a CDPD, as pessoas
com deficiéncia e as suas organizagdes estejam no centro do desenvolvimento da
politica de deficiéncia. A Lei de Fortalecimento e Participacdo e Autodeterminac¢do
das Pessoas com Deficiéncia de 2016, cujo mote é “Nada sobre nés — semnés”, reflete
aimportancia da sociedade civil na luta pela inclusdo social e politica das pessoas com
deficiéncia na Alemanha, uma vez que algumas associa¢Oes de representa¢do nacional
participaram do processo de elaboracdo desta lei (Schultz, 2022).

Ja o monitoramento da implementac¢do da CDPD é realizado principalmente por uma
organizac¢ado independente, o Instituto Alemao de Direitos Humanos, e pela Alianga de
Organizag¢Oes Nao Governamentais Alemas sobre a CDPD da ONU. Os estudos destas
organizacgoes contribuem para a fundamentacao da avaliacdo realizada pela ONU para
verificar o andamento da implementacao da CDPD no pais.

PARTICIPACAO POLITICA DAS ORGANIZACOES SOCIAIS QUE PARTICIPAM
DO CONSELHO ALEMAO DE DEFICIENCIA

Criado em trés de dezembro de 1999, o Conselho Alemado de Deficiéncia atua como
uma alianca de agdo politica, sendo formado por quarenta e quatro organizagdes. Os
critérios para participar do conselho sdo: ser uma organiza¢dao ndao governamental,
ter atuagdo politica em nivel federal, ter estrutura interna que garanta a deliberacdo
e tomada de decisoes, ser independente dos interesses de associacOes empresariais e
de empresas, ter atuacao em pelo menos cinco estados e mais de 750 membros.

Conforme Boessenecker (2006), o Conselho Alemao de Deficiéncia foi criado em
oposicdo as tradicionais instituicdes de caridade, mas principalmente com o objetivo
de promover o fortalecimento e o reconhecimento politico do movimento das pessoas
com deficiéncia, fazendo com que diferentes organizacdes deste segmento atuassem
em conjunto nas lutas por direitos (Heiden, 2019).
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De acordo com o estatuto (2013), os objetivos deste conselho sao:

« concretizar de forma abrangente os direitos humanos para todas as pessoas
com deficiéncia e/ou doencas cronicas e seus familiares;

+ alcangar a igualdade com as pessoas sem deficiéncia em nossa sociedade e
desmistificar a discriminacdo contra pessoas com deficiéncia e/ou doencgas
cronicas e seus familiares;

- promover a autodeterminacdo das pessoas com deficiéncia e/ou doencas
cronicas e seus familiares em todas as areas da vida e reduzir a heteronomia;

« viabilizar a representacgdo de pessoas com deficiéncia e/ou doencas cronicas
e seus familiares em todos os processos de tomada de decisdao que os afetam
ereduzir a tutela;

- consolidar a participacdo de pessoas com deficiéncia e/ou doengas cronicas
e seus familiares em todas as areas da vida e impedir a exclusdo;

- combater a discriminacdo contra pessoas com deficiéncia e/ou doencas
cronicas e seus familiares na sociedade e fazer valer a prioridade da autoajuda
sobre a ajuda organizada por terceiros.

A atuacdo junto a esfera politico institucional, o permanente didlogo com atores
politicos do legislativo e do executivo e a manutencao das atividades da sua rede de
associacOes sao as formas pelas quais o conselho busca alcancar seus objetivos.

Trés tipos de organizacOes fazem parte deste conselho: 1) organizagoes
socioassistenciais (Sozialverbdnde); 2) associa¢des de autoajuda de pessoas com
doencas cronicas, doengas raras e com deficiéncias (Selbsthilfeorganisationen)
e 3) organizacdes de representacdo de interesses das pessoas com deficiéncia
(Unabhdngigeorganisationen). No quadro 1 é apresentada a composicao de acordo com
os trés tipos de associac¢oes.
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Quadro 1 - Organizag¢des que constituem o Conselho Alemao de Deficiéncia (2023)

Organizacbes Grupo de Trabalho Nacional de Autoajuda para Pessoas com Deficiéncia e Doencas Cronicas
de autoajuda e seus Familiares (BAG-Selbsthilfe), Alianca de Doencas Raras Cronicas (ACHSE),
Associacdo Federal para a Promocdo de Pessoas com Autismo, Associacdo Federal de
Reabilitacdo, Grupo de Trabalho Federal de Estudantes e Graduados com Deficiéncia
Auditiva, Associacdo Federal de Pessoas com Experiéncia Psiquidtrica, Associacdo Federal
de Autoajuda para Deficientes Fisicos, Associacdo para Apoio aos Deficientes Visuais,
Associacdo Federal de Autoajuda para Osteoporose, Associacao Federal de Vitimas da
Talidomida, Associagdo Federal de Operados na Laringe, Associacdo Federal de Pessoas
de Baixa Estatura e suas Familias, Associacdo Federal do Rim, Associacdo Federal de
Poliomielite, Associacdo Federal de Assisténcia, Associacdo Federal de Autoajuda em
Servico Social Antroposofico, Associacdo Federal para Pessoas com Deficiéncia Fisica e
Multipla, Associagdo Federal de Autoajuda para Gagueira, Ajuda alema a AIDS, Autoajuda
para Deméncia - Sociedade Alema de Alzheimer, Sociedade Alemd de Deficientes Auditivos,
Associagdo Federal da Sociedade Alemd de Heredo-ataxia, ILCO Alemd, Associagdo Alema
de Doenca de Crohn/Colite Ulcerativa, Sociedade Alemd de Esclerose Mltipla, Associacdo
Federal da Liga Alema de Reumatismo, Associagao Alemd para a Doenca de Bechterew,
Associacdo Alemd de Cegos e Deficientes Visuais, Associacdo Alema de Diabéticos,
Associacdo Alemd de Surdos, Associacdo Alemd de Psorfase, Associacdo Alemd de
Deficientes Auditivos, Associagao Federal de Familiares de Pessoas com Doencas Mentais,
Circulo de Amigos Camphill, Associacdo de autoajuda de pessoas com degeneracdo da
retina - PRO RETINA Alemanha, Iniciativa de autoajuda HFI - Circulacdo - Metabolismo -
Sistema respiratério, Autoajuda para esclerodermia®

Organizacdes de Rede Feminina - Representacdo politica dos interesses das mulheres com deficiéncia,
representacdo Movimento de Vida Independente da Alemanha, Associacdo Geral de Deficientes na
de interesses Alemanha, Grupo de interesse alemdo para vitimas de acidentes de transito, Férum para

pessoas com doencas cronicas e deficientes no Paritdtischer®

OrganizacBes Associagdo Social Alemanha, Associagdo social VdK Alemanhat°
socioassistenciais

Fonte: Elaborado a partir da classificacdo do estatuto do Conselho Alemdo de Deficiéncia, setembro de
2023.

Quanto aos objetivos das associacdes membros do Conselho Alemao de Deficiéncia,
estes sdo amplos e diversos, e é comum que possuam mais de um. Os objetivos foram
categorizados em onze tipos e no quadro 2 € possivel observar quantas associagoes
possuem cada um dos objetivos.

8Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfevon Menschen mit Behinderung undchronischer Erkrankungundihrer Angehdrigen
e.V. (BAG Selbsthilfe), Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen e.V. (ACHSE), Bundesverband zur Férderung von
Menschen mit Autismus (autismus Deutschland e.V.), Bundesverband Rehabilitation (BDH), Bundesarbeitsgemeinschaft
Horbehinderter Studenten und Absolventen e.V. (BHSA), Bundesverband Psychiatrie-Erfahrener e.V. (BPE), Bundesverband
Selbsthilfe Kérperbehinderter e. V. (BSK), Bund zur Férderung Sehbehinderter e.V. (BFS), Bundesselbsthilfeverband fiir
Osteoporose e.V., Bundesverband Contergangeschddigter e.V., Bundesverband der Kehlkopfoperierten e.V., Bundesverband
Kleinwiichsige Menschen und ihre Familien e.V. (BKMF), Bundesverband Niere e.V., Bundesverband Poliomyelitis
e.V., Bundesvereinigung Lebenshilfe e.V., Bundesvereinigung Selbsthilfe im anthroposophischen Sozialwesen e.V.,
Bundesverband fiir korper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. (bvkm), Bundesvereinigung Stottern & Selbsthilfe
e.V., Deutsche AIDS-Hilfe e.V., Selbsthilfe Demenz - Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V., Deutsche Gesellschaft der
Hérgeschddigten, Deutsche Heredo-Ataxie-Gesellschaft Bundesverband e.V., Deutsche ILCO e.V., Deutsche Morbus
Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung e.V. (DCCV), Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft, Bundesverband e.V., Deutsche
Rheuma-Liga Bundesverband e.V., Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e.V. (DVMB), Deutscher Blinden- und
Sehbehindertenverband e.V. (DBSV), Deutscher Diabetiker Bund e.V., Deutscher Gehdrlosenbund e.V., Deutscher Psoriasis
Bund e.V. (DPB), Deutscher Schwerhérigenbund e.V. (DSB), Bundesverband der Angehérigen psychisch erkrankter
Menschen e.V. (BApK), Freundeskreis Camphill e.V., Selbsthilfevereinigung von Menschen mit Netzhautdegenerationen
PRO RETINA Deutschland e.V. (PRDV), Selbsthilfe-Initiative HFI e.V. - Kreislauf - Stoffwechsel — Atemwege, Sklerodermie
Selbsthilfe e.V.

9 Weibernetz e.V. — Politische Interessenvertretung behinderte Frauen, Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben in
Deutschland e.V. (ISL), Allgemeiner Behindertenverband in Deutschland e.V. (ABiD), Deutsche Interessengemeinschaft fiir
Verkehrsunfallopfer e.V. (DIVO), Forum chronisch kranker und behinderter Menschen im Paritdtischen.

10 Sozialverband Deutschland e.V. (SoVD), Sozialverband VdK Deutschland e.V. (VdK).
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Quadro 2 - Objetivos das associacées

Objetivo NO de associa¢des*
Defesa, representacao e promogdo dos interesses de pessoas com deficiéncia e doencas 35
raras/cronicas;
Melhoria da qualidade de vida por meio de atendimento a satide e reabilitacdo, servicos de 28
assisténcia social, insercdo no mercado de trabalho e atividades de socializacdo;
Divulgacdo e producdo de conhecimentos sobre deficiéncias e doencas e apoio a pesquisa 23
cientifica; 90
Promocdo da autoajuda com a criacdo e suporte aos grupos de pacientes e troca de 15
experiéncias;
Assisténcia juridica e aconselhamento sobre direitos sociais; 13
Promocdo da participacdo social e politica de pessoas com deficiéncia; 9
Incentivo a educacdo; 8
Enfrentamento de preconceitos, barreiras e discriminagdo contra pessoas com deficiéncia; 7
Cooperagdo com outros agentes (profissionais da area médica, indstria farmacéutica, 6

outras associagdes).

~

Inclusdo social e politica

Formacdo e qualificacdo de profissionais que trabalham no atendimento as pessoas com 3
deficiéncia;

Fonte: Elaboragdo prépria com informacdes dos estatutos das organizagdes (2023).
*Os objetivos de quatro das 44 organizagdes ndo foram identificados.

Arepresentacdo dos interesses de pessoas com deficiéncia e doencas raras/cronicas,
abusca pelamelhoria da qualidade de vida e a divulga¢do de informagdes, a produgdo
de conhecimentos e 0 apoio a pesquisa e a ciéncia sdo os objetivos que aparecem com
maior frequéncia entre as associa¢cdes em estudo.

Decorrentes dos objetivos, as areas de atuacdo das associa¢des identificadas sdo seis:
cientifica; socioassistencial; educacional; juridica; satide (diagnostico, reabilitacdo,
tratamento e autoajuda) e politica e defesa de direitos.

Alguns exemplos de atividades realizadas na area cientifica sao as cooperagdes com
centros de pesquisa de universidades nos campos de pesquisa médica, de reabilitacdo
e de farmacos e participagdo em seminarios e eventos sobre tecnologias assistivas.
Algumas associa¢Oes possuem instituto de pesquisa proprio e revistas de divulgacao
cientifica sobre a deficiéncia e/ou doenga foco de seu trabalho, tais como a Associacdo
Nacional de Reabilitagdo, a Associa¢do Federal de Autoajuda para Deficientes Fisicos
e a Associacao Federal de Operados na Laringe.

Na area socioassistencial ha aconselhamento e encaminhamento para o mercado de
trabalho, orienta¢Ges para receber os beneficios assistenciais do Estado e os grupos de
autoajuda das associa¢des de autoajudail, que embora estejam principalmente focados
na area de saide, também atuam significativamente na area social.

1 As organizacOes de autoajuda possuem estrutura profissional para a realizagdo de suas atividades. Os grupos de
autoajuda retinem pessoas com deficiéncias e doencas raras/cronicas e seus familiares para trocar informacoes
sobre experiéncias com a deficiéncia ou doenca, oferecer aconselhamento e apoio, partilhar seus problemas,
encontrar solucdes comuns e ajudar-se a si proprio e a outras pessoas afetadas. A autoajuda em satde é parte do
sistema de satide alemdo, sendo que muitas associacdes de autoajuda recebem recursos do Ministério da Saude
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Na area educacional, algumas atividades realizadas sao, por exemplo, a concessdo de
bolsa de estudos para estudantes em idade escolar, realizacdo de oficinas de escrita de
ponto médio que possibilitam a expressdo através da escrita criativa e do trabalho de
biografia, solicitacdo junto ao Ministério e Secretarias estaduais de Educa¢do para que
a Lingua de Sinais Alema seja incorporada como disciplina obrigatéria nas escolas de
ensino basico, educacdo continuada para profissionais das areas de satide e assisténcia
social e oportunidades de estagio para professores.

Na area juridica, destaca-se fundamentalmente o fornecimento de informacoes
sobre os direitos sociais. Atividades na area de satide sdo a organizagdo de grupos de
autoajuda online e presenciais, encaminhamento a centros de reabilitacdo, oferta de
terapias, fisioterapia entre outras.

As atividades de participacdo politica e iniciativas de inclusdo politica realizadas
pelas organizac¢oes em estudo englobam tanto a esfera piiblica em geral — espacos
de debate, discussdo e disputas na formacdo da opinido publica —, quanto a esfera
politico-institucional (executivo, legislativo e judiciario).

Dentre as atividades que se direcionam a esfera publica, estdo, fundamentalmente:
entrevistas na midia, produgao e divulgacdo de videos, podcasts, revistas, cartilhas e
outros materiais informativos, uso de redes sociais e sites para difundir informacdes,
peticdes online, divulgacao de texto-manifesto sobre politicas de satde e sociais,
participacdo em eventos cientificos, participacdo em grupos tematicos de discussao
sobre construgdo livre de barreiras, mobilidade urbana, saude, turismo, social,
protestos (ex.: Dia do Protesto, todos os anos em cinco de maio, ocasido na qual
associa¢oes de pessoas com deficiéncia protestam em Berlim) e a participa¢do em
eventos, campanhas e projetos internacionais (ex.: Congresso Europeu de Inclusao,
Conscientizacdo sobre voto acessivel, Conscientizacdo pela igualdade de género,
Campanhas sobre o Tratado de Marraquexe, sobre a Lei de Acessibilidade Europeia,
sobre servigcos de midia audiovisual, Direitos dos passageiros na Europa). Todas
estas atividades tém como objetivo chamar a aten¢do da sociedade em geral sobre
a situacdo de vida das pessoas com deficiéncia em seus mais variados aspectos e
informar sobre deficiéncias, doencas raras e cronicas, sobre avancos cientificos e
sobre direitos. Nesse sentido, destaca-se o papel que as associacdes possuem na
vocalizacdo de demandas das pessoas com deficiéncia.

Por sua vez, as atividades de participacao politica voltadas a esfera politico
institucional englobam a participagao e a representacdo institucional; reunides
com politicos; advocacy; monitoramento da implementac¢do da CDPD, elaboracdo
de materiais sobre elei¢des e inclusdo de pessoas com deficiéncia e projetos de

para a realizacdo de suas atividades. Atualmente, mais de cem mil grupos de autoajuda (formais e informais)
estdo ativos no pais em temas sociais e de satide. Disponivel em: https://www.bundesgesundheitsministerium.de/
service/begriffe-von-a-z/s/selbsthilfefoerderung. Acesso em: 20 set. 2023.
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incentivo a participagdo politica. Destacam-se a presenca em 6rgaos de politica de
saude e de assisténcia social, a participa¢cdo do Conselho Alemdo de Deficiéncia; na
Associa¢do Conjunta de Bem-estar (Der Paritdtische), a participa¢do no processo de
elaboracao da Lei de Fortalecimento e Participacdo e Autodeterminacao das Pessoas
com Deficiéncia, participacdo junto ao poder legislativo questionando e propondo
leis, participacdo no Férum Europeu de Deficiéncia, participagdo em Encontro da
ONU sobre a CDPD em Nova York; realizacao de palestras e aulas sobre participacdao
politica livre de barreiras e a coalizdo por uma psiquiatria ndo-violenta.

As redes associativas sdao também significativas na atuacdo das associacoes em
estudo. A representacdo grafica da rede das associagdes que formam o Conselho
Alemao de Deficiéncia é apresentada na figura 1. A formagdo de redes associativas é
considerada uma estratégia importante no ambito das atividades desenvolvidas por
organizagoes sociais e segundo Scherer-Warren (2006, p. 113), em uma sociedade
de redes, o associativismo de base local e comunitaria, o associativismo setorizado
(feminista, ecoldgico, étnico etc.) e os movimentos sociais de base local tem cada
vez mais reconhecido a necessidade de articula¢cdo com outras organizagoes cuja
identidade social ou politica seja semelhante, para alcancar visibilidade, gerar
impacto na esfera publica e conseguir conquistas para a cidadania. Esferas de
mediagdo entre os movimentos e o Estado, como os féruns e as redes, ganham
legitimidade nesse processo articulatério. Neste sentido, atores centrais em uma
rede associativa ocupam posi¢des estratégicas no ambito dessa rede (Gurza Lavalle;
Castello; Bichir, 2007).
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Figura 1 - Atores centrais na rede das associacoes que fazem parte do
Conselho Aleméo de Deficiéncia
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Fonte: Dados da autora. Figura elaborada por Ramon Gusso, 2024.

As dezesseis organizagdes centrais na rede sao o Conselho Alemao de Deficiéncia
(DBR), o Férum para Pessoas com Doencas Cronicas e Deficientes no Paritdtischer
(Paritdtischer), a Rede Feminina (Weibernetz), a Associacdo Federal de Familiares
de Pessoas com Doencas Mentais (BAPK), a ILCO Alema, a Sociedade Alema de
Deficientes Auditivos (DGH), a Associacdo Alema para a Doenca de Bechterew (DVMB),
a Associacao Alema de Deficientes Auditivos (DSB), a Associa¢do Federal da Liga Alema
de Reumatismo (Rheuma-Liga), a BAG-Selbsthilfe, a Associacdo Conjunta de Bem-
estar (Der Paritdtische), a Associacdao Alema de Surdos (DG), a Associacao Federal do
Rim (BNIERE), a PRO RETINA Alemanha (PRORETINA), a Autoajuda para Esclerodermia
(SKLEROS) e a Autoajuda para Deméncia — Sociedade Alema de Alzheimer (SDDAG).

E possivel notar que as organizagdes centrais s3o de diferentes tipos de deficiéncias ou
de doencas raras e/ou cronicas, e que sdo articuladoras tanto nacionalmente quanto no
continente europeu. Ja as associagdes mais periféricas narede, sdo aquelas que atuam
mais localmente, porém muitas vezes seguindo as orienta¢des das associa¢des mais
centrais na rede para a realiza¢do de suas atividades cotidianas.
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CONSIDERACOES FINAIS

Conforme abordado ao longo deste texto, as associagOes civis possuem papel
fundamental na politica sobre deficiéncia na Alemanha, tanto pelas atividades de
autoajuda, de aconselhamento, de fornecimento de informacdes, de melhoria da
qualidade de vida, de lazer e educacionais, quanto pelas atividades de cunho politico.

Cumpre notar que a formacao desta configuragao associativa foi profundamente
marcada pelos impactos das guerras das quais o pais participou, e que acompanhando
uma dindmica que ocorreu em outros paises, inclusive no Brasil, houve uma mudanca
do modelo caritativo de deficiéncia, para um modelo que busca o protagonismo das
pessoas com deficiéncia. Este processo é refletido na criacdo e na importante atuacao
politica de associa¢des formadas e dirigidas por pessoas com deficiéncia.

Dentre os atores centrais no campo da deficiéncia, o Conselho Alemao de Deficiéncia
e suas organizacoes-membro se destacam pela sua articulacdo em rede e pelas suas
estratégias de atuacdo, em sintonia com as estratégias e repertorios de agdo de varios
outros movimentos sociais, e em especial do campo associativo, formado por uma
“ecologia” que engloba diferentes tipos, tamanhos e estruturas organizacionais:
periféricas, mediadoras, articuladoras. A representac¢ado dos interesses de pessoas com
deficiéncia e doencas raras/cronicas, a busca pela melhoria da qualidade de vida e a
divulgacdo de informacoes, producdo de conhecimentos e 0 apoio a pesquisa e a ciéncia
sdo os trés principais objetivos visados pelas organizagdes estudadas.

No que se refere a esfera publica ampla e a esfera politico-institucional, estas
organizag¢des vém contribuindo com o monitoramento e o aprimoramento da legislacdo
e das politicas publicas, reflexo de um intenso e constante didlogo entre estes atores
da sociedade civil e 0 Estado. De modo geral, os dados demonstram a ndo passividade
deste setor, havendo crescente interesse sobre o tema no ambito da ciéncia politica.
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