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RESUMO

O presente estudo visa explorar o contexto histérico das Pessoas com Deficiéncia
na sociedade e, a partir disso, ampliar o debate sobre a decisdo do Supremo
Tribunal de Justica (STJ) referente ao Rol de Procedimentos da Agéncia Nacional de
Saude Suplementar (ANS), na qual ministros votaram a favor da mudanga do Rol
Exemplificativo para o modelo Taxativo, que deixaria de cobrir diversos tratamentos
especificos para a comunidade de Pessoas com Deficiéncia (PcD), doencgas raras,
autoimunes e demais condigbes semelhantes. Com intuito de verificar as possiveis
implicacbes desta decisdo para a comunidade das Pessoas com Deficiéncia,
realizou-se uma pesquisa exploratéria nas publicagcdes nas redes sociais Twitter e
Instagram a partir da hashtag #RolTaxativoMata, utilizada pela comunidade como
forma de manifestacdo de repudio a decisdo do STJ. A questdo norteadora do
estudo foi: "Qual a percepcado da comunidade PcD e ativistas da causa em relacédo a
aprovacao do Rol Taxativo?”. Os objetivos delimitados para o estudo tiveram como
propésito responder a questdo. Sendo o objetivo geral compreender a implicagéo do
rol taxativo na vida de pessoas da comunidade e os especificos especificos sdo: a)
Mapear conteudos relevantes sobre a tematica através do uso das redes sociais
Instagram e Twitter, entre fevereiro e junho de 2022; b) Identificar a percepg¢ao dos
individuos da comunidade PcD em relagdo a aos impactos gerados em suas vidas
por conta do Rol Taxativo; c) Compreender a relevancia do uso da internet e redes
sociais para manifestagdes sociais dentro da comunidade PcD. O estudo contou
com diferentes técnicas de pesquisa, tais como, pesquisa bibliografica, entrevista
virtual semi-estruturada, analise de conteudo das publicagdes. A partir do estudo
realizado, foi possivel compreender que o Rol Taxativo teve impactos

expressivamente negativos em relagdo a Comunidade PcD.

Palavras-chave: Rol Taxativo. Internet. Cibercultura. Ativismo. Movimentos Sociais.
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1. INTRODUGAO

Conceitualmente, sdo denominadas Pessoas com Deficiéncia (PcD)
aquelas que possuem impedimentos de longo prazo, de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial que, em interagdo com diversas barreiras, podem ter
obstruida sua participacao plena e efetiva na sociedade, em igualdade de condigdes
com as demais pessoas. Definigdo esta que, por sua vez, esta presente no Artigo 1°'
da Convencédo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, aprovado pela
Assembléia Geral da ONU (2006) e sera a nomenclatura utilizada nesta pesquisa

para abordar os topicos relacionados a este publico.

No que se diz respeito a participacdo da comunidade PcD no
desenvolvimento social através da histéria, conforme sera visto na presente
pesquisa, é possivel afirmar que as Pessoas com Deficiéncia, desde os primérdios
da humanidade até os dias atuais, foram populagbes minorizadas (e ndo minorias),
em seus papeéis sociais. Nas ciéncias sociais, quando se fala em minorias sociais,
esta-se referindo a um conceito relacionado a segmentos populacionais que, por
suas diferengas corporais, insergao historica, nogbes de bem-viver, representagao
social e tratamento desigual pela organizagdo da sociedade sofrem opressao que
resulta em exclusdo e vulnerabilidade social (GOFFMAN, 1988 apud SANTOS,
2006)>.

A presente pesquisa visa ampliar o debate sobre a decisdo do Supremo
Tribunal de Justica (STJ) referente ao Rol de Procedimentos da Agéncia Nacional de
Saude Suplementar (ANS), na qual ministros votaram a favor da mudanga do Rol
Exemplificativo para o modelo Taxativo, que deixaria de cobrir diversos tratamentos
especificos para a comunidade de Pessoas com Deficiéncia, doencas raras,

autoimunes e demais condi¢gdes semelhantes.

' A Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia comentada. Disponivel em:
<https://www.gov.br/governodigital/pt-br/acessibilidade-digital/convencao-direitos-pessoas-deficiencia-
comentada.pdf>. Acesso em: 06 Set 2022.

2 Wederson Rufino dos Santos, formado pela Universidade de Brasilia, no Instituto de
Bioética, Direitos Humanos e Género. Autor do artigo: Pessoas com deficiéncia: nossa maior minoria.
Temas Livres, Physis 18 (3), Set 2008. Disponivel em:

<https://www.scielo.br/j/physis/a/SDWpCmFGWGNn69qtRhdgqGSy/?lang=pt>. Acesso em 06 Set
2022.
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Em relagéo a justificativa da autora sobre a exploragdo do tema aqui tratado,
foram diversos os fatores que contribuiram para a iniciativa deste estudo. Estes
perpassam entre aspectos pessoais, sociais e académicos. Em um ambito pessoal,
admito que a preocupacido em relacdo a tematica da acessibilidade e inclusido, de
certa forma, sempre estiveram presentes em minha vida, desde trabalhos na escola
até a convivéncia com parentes e amigos que possuiam algum tipo de deficiéncia.
Desde que comecei a compreender as questdes politico/sociais do mundo em que
vivemos, foi intrinseco o meu interesse em compreender o porqué do mundo ser
assim. Da marginalizagdo de grupos minorizados pela sociedade, da tamanha falta
de consideragao e direitos basicos das Pessoas com Deficiéncia no Brasil, do
machismo, da homofobia, e assim por diante, uma vez que esta realidade se

tornava cada vez mais gritante e absurda ao longo da minha juventude.

Além da reflexdo pessoal que despertou minha curiosidade sobre o presente
assunto, apds algumas pesquisas feitas inicialmente sobre os fatos histéricos em
relacdo aos direitos destes individuos, fiquei muito interessada em entender o lugar
desta comunidade ao decorrer da histéria da humanidade. Fatos histéricos estes,
que instigam a reflexdo de como estamos evoluindo (ou ndo) em contraste com o

que nosso passado relata.

Outro fator determinante para a escolha dessa tematica foi a escassez de
pesquisas no campo das Relagdes Publicas sobre manifestacbes sociais dentro da
comunidade de Pessoas com Deficiéncia. Foi possivel perceber este déficit
enquanto realizava minha pesquisa para compor o estado da arte do projeto para o
TCC, e foram encontrados poucos assuntos relacionados — apenas alguns na area
de Psicologia, Filosofia e Sociologia — e, nenhum analisando esta relagao
apresentada especificamente, com a area de comunicagao e com o objeto de estudo
proposto neste trabalho. O que me motivou, ainda mais, a contribuir para realizar um

estudo no escopo académico da Comunicagao.
Neste contexto e, tendo como objeto de estudo uma manifestagao social

significativa, advinda de seu principal publico, as Pessoas com Deficiéncia, este

trabalho pretende explorar as seguintes questdes: Como o Rol Taxativo impacta a
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vida das pessoas com deficiéncias, como a decisao do STJ afeta a realizagcdo de

seus tratamentos e qual a opinido destes individuos em relagao a essa decisao?

Partindo destes questionamentos, cheguei ao problema da presente
pesquisa: "Qual a percepcado da comunidade PcD e ativistas da causa em relacéo a
aprovacao do Rol Taxativo?”. Isto posto, concluimos que o objetivo principal da
pesquisa seria compreender a implicagao do rol taxativo na vida destas pessoas, a
partir dos conteudos publicados através da #RolTaxativoMata e a realizagdo de uma

entrevista.

Assim sendo, definimos que, de maneira complementar ao objetivo central da
pesquisa, os objetivos especificos seriam: a) Mapear conteudos relevantes sobre a
tematica através do uso das redes sociais Instagram e Twitter, entre fevereiro e
junho de 2022; b) Identificar a percepgédo dos individuos da comunidade PcD em
relacdo a aos impactos gerados em suas vidas por conta do Rol Taxativo; c)
Compreender a relevancia do uso da internet e redes sociais para manifestacoes
sociais dentro da comunidade PcD. Além disso, a fim de atender a esses objetivos,
utilizou-se a metodologia de analise de conteudo (Bardin, 2009) nos conteudos

coletados no Instagram a partir da hashtag® #RolTaxativoMata.

Para a apresentag¢ao do estudo realizado, foram estruturados cinco capitulos.
O primeiro, aqui configurado, consiste na introdugdo do tema, o problema de
pesquisa, seguido dos objetivos (geral e especificos), os métodos utilizados para

analise dos conteudos e a apresentacédo dos capitulos seguintes.

O segundo capitulo, consiste em um breve contexto histérico das Pessoas
com Deficiéncia através do desenvolvimento das sociedades humanas mundiais, da
Antiguidade a Idade Contemporanea. Seguido pela explicagdo dos Modelos
Biomédico e Social da deficiéncia, apresentamos a contextualizacido histérica das
Pessoas com Deficiéncia no Brasil, a evolucdo da perspectiva da sociedade

brasileira em relagdo a deficiéncia, suas legislacbes, sistema de saude e amparo

3 Hashtag é um termo associado a assuntos ou discussdes que se deseja indexar em redes
sociais, inserindo o simbolo da cerquilha (#) antes da palavra, frase ou expressdo. Quando a
combinagdo é publicada, transforma-se em um hiperlink que leva para uma pagina com outras
publicacdes relacionadas ao mesmo tema/assunto.
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aos mesmos e, ao final, uma reflexdo da autora sobre onde estamos atualmente

enquanto sociedade neste contexto e para onde vamos.

O terceiro capitulo apresenta a conceituacido da Internet e suas Redes
Sociais, bem como da Cibercultura e o Ciberativismo, aplicados ao uso dos mesmos

dentro do objeto de estudo da pesquisa.

No quarto capitulo, & descrito o percurso metodologico deste estudo, e as
técnicas utilizadas na analise do objeto, bem como os resultados da analise medindo
os principais elementos presentes nos conteudos coletados a partir da
#RolTaxativoMata.

O quinto capitulo - e ultimo - expde as consideragdes finais, reflexdes da

autora e proposta de novos caminhos de analise.
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2. A DEFICIENCIA ATRAVES DO TEMPO: CONTEXTO HISTORICO MUNDIAL

Neste topico sera abordado, de forma breve, o contexto histérico das Pessoas

com Deficiéncia através do desenvolvimento das sociedades humanas.

Apesar de estar presente em toda a historia da humanidade, os impedimentos
fisicos, mentais, intelectuais ou sensoriais foram tratados de diferentes maneiras ao
longo do tempo. Nesse sentido, em boa parte da histdria, a rejei¢gado e o preconceito
foram atitudes tomadas pela sociedade em relacdo as Pessoas com Deficiéncia,

dificultando ainda mais sua inclusdo na sociedade.

Essa visdo so foi alterada quando a humanidade reconheceu a necessidade
de estabelecer a igualdade de condi¢cdes e oportunidades para todos, bem como a
importancia de garantir que todos tenham os seus direitos fundamentais respeitados.
Esse reconhecimento é recente, principalmente quando pensamos no principio da
acessibilidade e inclusdo, assuntos que passaram a ser pautados mundialmente

somente em meados do século XXI.

2.1.  ANTIGUIDADE

O entendimento e o tratamento em relacdo a deficiéncia se deram de
diferentes maneiras em civilizagdes antigas. Podemos tomar como exemplo trés das
mais importantes sociedades antigas da humanidade: a egipcia, a grega e a

romana.

No Egito ANTIGO, as questdes referentes a deficiéncia, especialmente
fisicas, ndo eram vistas como motivos de exclusdo e discriminacdo por parte da
sociedade. Os egipcios demonstraram certa preocupagdo com pessoas que
possuiam certos impedimentos e tentavam integra-las socialmente. Segundo Gugel
(2007), evidéncias arqueoldgicas indicam que ha 5 mil anos, as Pessoas com
Deficiéncia faziam parte das diferentes classes sociais do Egito antigo, desde os
escravos até os nobres e farads. Ainda sobre a cultura egipcia Gugel (2007) explica

que,
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A arte egipcia, os afrescos, os papiros, os tumulos e as mumias estao repletos
dessas revelagdes. Os estudos académicos baseados em restos biolégicos, de mais
ou menos 4.500 a.C., ressaltam que as pessoas com nanismo nao tinham qualquer
impedimento fisico para as suas ocupacgoes e oficios, principalmente de dangarinos e
musicos. (Apud GUGEL, 2007, p. 5).

A autora demonstra que, de fato, as Pessoas com Deficiéncia ja estavam
presentes na sociedade, e, inclusive, possuiam uma grande aceitacdo perante a
sociedade, tendo ocupacbes sociais consideradas aceitaveis para a época e,
tedricamente, ndo presenciando atos de discriminacdo tdo relevantes como, por

exemplo, na Grécia ANTIGA.

Na Grécia ANTIGA, as deficiéncias eram tratadas de maneira diferente. A
sociedade grega possuia a cultura de supervalorizar o corpo humano, sendo
intolerante com qualquer tipo de caracteristica fisica que ndo se enquadrava aos
padrées gregos. Uma das razbdes para a intolerancia era a formacgao militar na
Grécia. Os homens deveriam ser aptos e capazes de participar ativamente de
guerras e batalhas, enquanto as mulheres deveriam ser capazes de gerar criangas
“saudaveis”. Sendo assim, ao nascer, se algum atributo fisico era considerado
deformidade ou anormalidade, o bebé era sacrificado. O sacrificio era executado por
meio de abandono ou os bebés eram atirados de uma cadeia montanhosa

conhecida como Taygetos, na regido do Peloponeso.

Conforme explica Pessotti (1984, p.12), em Esparta as criancas eram
consideradas subumanas: “Em Esparta criancas portadoras de deficiéncia fisicas ou
mentais eram consideradas subumanas, o que legitimava sua eliminagdo ou
abandono”. Ainda sobre a caracterizacdo desumana das Pessoas com Deficiéncia,

Plantdo explica, em sua obra “A Republica", Livro IV, que,

“Entado os filhos dos homens superiores, e leva-los-do para o aprisco, para junto de
amas que moram a parte num bairro da cidade; os dos homens inferiores, e qualquer
dos outros que seja disforme, escondé-los-40 num lugar interdito e oculto, como
convém.” (Pessotti, 1984, p.12).

Na Roma ANTIGA, a marginalizagdo contra Pessoas com Deficiéncia também
era uma realidade. Como exemplo disso, a Lei das Doze Tabuas, que constituiu a
origem do direito romano em 450 a.C, determinava o sacrificio de bebés que

nasciam com ma formacgéao fisica. A Lei Romana apresenta este direito aos seus
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cidaddaos em sua IV Tabua, denominada “Do patrio poder e do casamento”, no
primeiro artigo: “I - E permitido ao pai matar um filho que nasce desforme mediante o
julgamento (testemunho) de cinco vizinhos”. A exposi¢cao dessas criangas se devia
ao fato de que a mesma, teoricamente, n&o serviria para ser um soldado ou um
agricultor. Logo, como n&o teriam capacidade para realizar esses tipos de tarefas,

eram considerados uma ameaca para sociedade romana.

Em relagcdo ao ato de marginalizar, PACHECO e ALVES (2007, p. 247)
explicam que,

O movimento de ‘marginalizagdo’ foi adotado por muito tempo e tem em suas raizes
motivos ndo apenas sociais como pessoais. Afinal, o preconceito corresponde as
necessidades irracionais do individuo que pode estar reproduzindo a cultura por
dificuldade em refletir e pensar nas representagdes que esta lhe traz. (PACHECO e
ALVES, 2007, p. 247)

Essa visdo de segregagao das Pessoas com Deficiéncia s6 comegou a ser
repensada somente na Idade Média, muito por influéncias de questbes morais e
eéticas com o surgimento da Biblia e da concepgao religiosa que passou a ser

adotada no Cristianismo.

Apds analisarmos a antiguidade, analisaremos como a Idade Média e
Moderna buscava tratar questdes relacionadas as Pessoas com Deficiéncia no

proximo tépico.

2.2. IDADE MEDIA E MODERNA

Segundo Silva (2011), a mudanga de concepg¢ao nas sociedades europeias
em relagao a deficiéncia ocorreu principalmente com o surgimento do Cristianismo.
A viséo religiosa dominante durante o periodo da Idade Média (476-1453) e da Idade
Moderna (1453-1789) enxergava a deficiéncia como uma punigcdo ou um castigo
divino, em que a pessoa que a possuia deveria conviver com ela para “pagar” os
seus pecados. Nesse sentido, a pessoa com deficiéncia adquire um status humano,

possuidor de alma, ndo devendo mais ser descartado da sociedade como antes.

A autora ainda aponta que nesta época, o abandono passou a ser condenado
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e as Pessoas com Deficiéncia passaram a ser acolhidas, principalmente em asilos e
conventos. Mas isso nao resultou diretamente na integragcao destes individuos nos
mais diversos ambitos econdmicos, politicos e sociais das comunidades da época. A
hostilidade e o preconceito continuaram a ser praticadas contra esta comunidade,

que ainda eram vistas como inuteis socialmente.

Conforme explica Pessotti (1984), durante a Idade Média, as criancas que
nasciam deformadas eram jogadas nos esgotos da ANTIGA Roma. As leis romanas
nao eram favoraveis as pessoas que nasciam com deficiéncia. A populagao
encarava o nascimento de Pessoas com Deficiéncia como castigo de Deus. Os

supersticiosos viam os deficientes como feiticeiros ou bruxos.

Ainda neste contexto, Martinho Lutero defendia que os deficientes mentais
eram seres diabdlicos que mereciam castigos para serem purificados e durante a
Inquisicdo®, toda pessoa portadora de deficiéncia que fosse reconhecida pela
encarnacao do mal era destinada a tortura e a fogueira. O autor ainda explica que a
pessoa com deficiéncia passou a ser acolhida nos conventos ou igrejas por troca de
trabalhos. Essa concepcao perdurou até a Idade Contemporanea, quando se

manifesta a nogao de inclusdo na sociedade.

Essa nocdo de inclusdo surgiu especialmente apos a Segunda Guerra
Mundial (1939-1945). Isso porque uma das consequéncias da guerra foi uma
enorme quantidade de sobreviventes com algum tipo de deficiéncia, principalmente
fisica, por conta das batalhas travadas. O continente europeu estava devastado e
era preciso retomar as atividades econdmicas e industriais da regido, que carecia de
mao de obra. Dessa forma, esfor¢os comegaram a ser tomados para integrar os

sobreviventes de guerra que possuiam deficiéncia no mercado de trabalho.

Mas todo esse contexto gerou um impacto na sociedade, como explica Silva
(2011), quando passou a buscar solugbes e alternativas para incluir estas pessoas

de maneira plena e integra na sociedade. Com isso, foi na somente na década de

4 Movimento politico-religioso que ocorreu entre os séculos Xll ao XVIIl na Europa e nas
Américas, cujo objetivo era buscar o arrependimento daqueles considerados hereges pela Igreja e
condenar as teorias contrarias aos dogmas do cristianismo.
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1970 que a discussdo relacionada aos direitos humanos das Pessoas com
Deficiéncia realmente ganhou relevancia, e quando comegaram a surgir as primeiras

declaragdes® da histéria dos direitos das Pessoas com Deficiéncia.

A partir do préximo tépico, iremos explorar os modelos de deficiéncia através
dos tempos, suas principais caracteristicas, além da contextualizacdo do periodo em

que os mesmos eram consentidos, de maneira geral, e percebidos pela sociedade.

2.2.1. Modelo Biomédico da Deficiéncia

Conforme apresentado no tépico acima, vale ressaltar que a inclusao das
Pessoas com Deficiéncia nessa época se baseava em uma concepg¢ao de que a

deficiéncia deveria ser tratada como um problema individual, como uma patologia.

Assim, o deficiente era quem precisava ser cuidado para se adequar a
sociedade, e ndo o contrario, 0 que acabava nao eliminando o carater de
segregacao dessas pessoas. Essa concepgao ficou conhecida como o modelo
biomédico da deficiéncia, que viria a ser substituido mais tarde. Isso significa que as
Declaracbes citadas, assim como a conceituacdo sobre deficiéncia e incapacidade
definida pela Organizagcao Mundial da Saude (OMS), em 1976, na Classificagao
Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID), tinham o

modelo biomédico como concepcgao sobre deficiéncia.

Conforme explica Franga (2013, p.60),

O Modelo Médico (ou Biomédico) da Deficiéncia a compreende como um fenémeno
biolégico. Segundo tal concepcgéo, a deficiéncia seria a consequéncia logica e natural
do corpo com lesdo, adquirida inicialmente por meio de uma doenca, sendo uma
como consequéncia desta. A deficiéncia seria em si a incapacidade fisica, e tal
condicao levaria os individuos a uma série de desvantagens sociais. Uma vez sendo
identificada como orgéanica, para se sanar a deficiéncia, dever-se-ia fazer uma ou
mais intervengdes sobre o corpo para promover seu melhor funcionamento (quando
possivel) e reduzir assim as desvantagens sociais a serem vividas. (FRANCA, 2013,
p.60).

Para o autor, este modelo entendia que nao deveria haver uma adequacgao da

sociedade como um todo para aceitar ou receber estes individuos, mas sim, este se

adequar a sociedade por meio de intervengdes que "normalizaram" o individuo.

® As declaragbes serdo abordadas com maiores detalhes nos proximos capitulos deste
estudo.
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A premissa principal deste modelo, é considerar que a deficiéncia deveria ser
erradicada como um todo, ou seja, buscava-se uma ideologia de normalizagao deste
grupo, como citado por Franca “a ldeologia da Normalizagcdo que preconiza a
intervencgao fisica no corpo da pessoa com deficiéncia, para que suas vidas se

aproximem de uma suposta normalidade”.

Com intuito de contrapor esse modelo e teoria, discutiremos mais sobre o
advento do Modelo Social da Deficiéncia, a ser apresentado no proximo tépico, que
busca a adequagao da sociedade de maneira mais inclusiva, e ndo o contrario. Seja

com direitos, meios, tratamentos e representatividade.

2.3. IDADE CONTEMPORANEA

Segundo Monteiro, Sales e Nakazaki (2016), no século XVI com a chegada
da Revolucéo Francesa, onde os valores como Igualdade, Fraternidade e Liberdade,
a deficiéncia passa a ser vista como um disturbio “metalico”, isto €, que pode ser
tratado. E neste século que surgem os hospitais psiquiatricos para o tratamento das

pessoas portadoras de deficiéncia mental.

Surgem também os movimentos sociais da Revolugdo Francesa que trouxe
modificagcdes para todo o mundo ocidental. O resultado desse movimento foi a
Declaragao Direitos Humanos na qual podemos citar: O respeito, pelo Estado, a
dignidade da pessoa humana; O direito a propriedade individual; A liberdade e a
igualdade dos cidadaos perante a lei; O direito de resisténcia a opressao; E a

liberdade de pensamento e de opinido.

2.3.1. Modelo Social da Deficiéncia

Conforme apresentado anteriormente, o Modelo Biomédico da Deficiéncia
passou a sofrer criticas ainda na década de 70. Segundo Diniz (2007), o modelo
social da deficiéncia surgiu nas mé&os do socidlogo britanico Paul Hunt, que
procurava entender o fendmeno da deficiéncia a partir do conceito de estigma,

apresentado por Erving Goffman, em 1891.
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Em 1972, Hunt propés ao jornal The Guardian a criagdo de um grupo de
pessoas que debatesse sobre o autoritarismo e os regimes cruéis que incidiam
sobre os sujeitos com deficiéncia, para que novas ideias fossem levadas ao
parlamento inglés (DINIZ, 2007). A partir destes movimentos, ac¢des sociais e
entidades como a Union of the Physically Impaired Against Segregation
(UPIAS)®, da Inglaterra, passaram a trazer a tona a ideia de que a deficiéncia

deveria ser vista como um fendmeno de natureza social. A autora ainda explica que,

o marco tedrico do grupo de socidlogos deficientes que criaram a UPIAS foi o
materialismo histérico, o que os conduziu a formular a tese politica de que a
discriminagao pela deficiéncia era uma forma de opressao social. Oliver e Barnes, em
deficientes e politica social: da exclusdo para a inclusdo, definem a experiéncia da
opressao sofrida pelos deficientes como uma “situagdo coletiva de discriminagao
institucionalizada” (DINIZ, 2007, p. 16).

Nesse sentido, a deficiéncia comega a ser compreendida como o resultado da
forma como uma pessoa com impedimentos fisicos, mentais, intelectuais ou
sensoriais interage com a sociedade. Essa visdo passou a ser chamada de modelo
social da deficiéncia e, diferente do modelo biomédico, entende que a sociedade

deve se adaptar as deficiéncias, e nao o contrario.

“*

Entretanto, sob uma perspectiva ideoldgica-filosdfica, “a ideologia da
normalizagdo, que preconiza a intervengao fisica no corpo da pessoa com
deficiéncia, para que suas vidas se aproximem de uma suposta normalidade, é
abertamente combatida pelo Modelo Social (Oliver, 1994. apud Franga, 2013, p. 63).
A partir dessa nova maneira de considerar a deficiéncia, envolvendo valores que
reforcam os direitos humanos, como a dignidade humana e a igualdade, o Modelo
Social comegou a guiar as politicas e medidas legislativas voltadas as Pessoas com

Deficiéncia.

Ainda assim, faz-se importante compreender os desdobramentos e eventuais
questionamentos em relagdo as diferengas conceituais entre deficiéncia e lesao.
Deste modo, no proximo capitulo, iremos apresentar brevemente o Modelo Social da

Lesao.

5 OFFICIAL DOCUMENT: UNION OF THE PHYSICALLY IMPAIRED AGAINST
SEGREGATION. Disponivel em :

<https://disability-studies.leeds.ac.uk/wp-content/uploads/sites/40/library/UPIAS-UPIAS .pdf>. Acessc;
em: 12 Jul de 2022.
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2.3.2. Modelo Social da Lesao

O Modelo Social da Lesao foi uma expressao e modelo utilizado para ilustrar
o desenvolvimento do Modelo Social da Deficiéncia, buscando reconhecer a lesao
como um dos principais fatores de restricdo da participacao social das Pessoas com

Deficiéncia na sociedade e pleitear a relacédo entre a lesdo e a deficiéncia.

Franca (2013) explica que os conceitos que traduzem as experiéncias
vivenciadas pelas Pessoas com Deficiéncia distinguem-se em duas diferentes
esferas. Por meio da secdo entre o dominio fisico e social, a UPIAS reelaborou os

conceitos de lesao e deficiéncia:

[...] lesdo como a falta completa ou parcial de um membro ou ter um membro, 6rgéo
ou uma fungao do corpo com defeito; e deficiéncia como a desvantagem ou restricdo
de atividade causada pela organizagdo social contemporanea que ndo (ou pouco)
leva em consideragdo as pessoas que possuem uma lesdo, e assim as exclui da
participagao das atividades sociais (UPIAS, 1976, p. 20).

Liz Crown (1996) compreende que, “ocultar a lesdo e suas implicagbes é
também encobrir parte das restricdes sociais vividas pelas pessoas com deficiéncia”.
Segundo a autora, determinar lesdes e restrigdes fisicas pode implicar diretamente
em determinadas restricbes sociais, sendo elas implicitas, diretas ou indiretas. Como
por exemplo, uma pessoa com deficiéncia visual ndo tendo acessibilidade para

assistir um filme no cinema, por falta de audiodescrigdo. (apud Franga, 2013, p. 64)

Como resultado das discussdes internacionais acerca dos modelos
biomédico, social, e de lesdo, a Convengao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (BRASIL, 2009) propés o conceito de deficiéncia que reconhece a
experiéncia da opressao sofrida pelas pessoas com impedimentos. O novo conceito
supera a ideia de impedimento como sinbnimo de deficiéncia, reconhecendo na
restricdo de participacdo o fendbmeno determinante para a identificacdo da
desigualdade pela deficiéncia (DINIZ, 2009).

Partindo dos conhecimentos abordados acima, é possivel compreender que,
ao longo dos anos, o Modelo Social da Deficiéncia passou a ter uma adesao social
praticamente unanime, uma vez que disseminava a ideia de que a sociedade em si

necessitava de adaptagao (acessibilidade) para com as Pessoas com Deficiéncia, e
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nao o contrario.

Em relacdo aos avancgos politicos sociais desta visao, na década de 1990, por
exemplo, paises como os Estados Unidos e o Reino Unido elaboraram leis como a
Americans with Disability Act e o Disability Discrimination Act para combater a
discriminagao contra Pessoas com Deficiéncia e garantir seus direitos fundamentais.
No mesmo periodo, em 1994, a ONU publicou a Declaragao de Salamanca, com o
objetivo de estabelecer a inclusdo educacional para criangas com deficiéncia,
ressaltando que os sistemas educacionais deveriam contemplar as necessidades de
todos. Mas foi somente em 2001 que a OMS alterou a sua definigado de deficiéncia,
incorporando os preceitos do modelo social, com a publicacdo da Classificagao

Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF).

Além disso, outro exemplo seria o principal tratado internacional da historia
dos direitos das Pessoas com Deficiéncia, a Convengao sobre os Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, elaborado pela ONU em 2006. Considerado um dos
documentos mais importantes da luta desta comunidade, ele reafirmou os principios
dos direitos humanos e reconheceu o principio da acessibilidade, tornando os
direitos destes individuos uma obrigagdo dos Estados membros da organizagdo. Na
figura abaixo é possivel visualizar com maiores detalhes a cronologia da aquisi¢ao

destes direitos:
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Figura 1 — A histéria dos direitos das Pessoas com Deficiéncia
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Fonte: Elaborado por Instituto Mattos Filho

Conforme apresentado na Figura 1, percebe-se que ao longo dos séculos
existem marcos histéricos muito importantes para o desenvolvimento da comunidade

de Pessoas com Deficiéncia mundo afora.

No ano de 1829, por exemplo, temos o nascimento de Louis Braille na
Franca. Aos 3 anos de idade Louis perdeu a visao e desenvolveu o alfabeto braille,

escrito para Pessoas com Deficiéncia Visual, que é utilizado até hoje em dia.

Em 1893, tornou-se publico, no Reino Unido, o Ato de Educacéo Elementar,
fazendo com que a responsabilidade de fornecer educagcdo a criangas com
deficiéncia auditivas e visuais para o governo. Passados quase 70 anos apos o
primeiro Ato de Educacdo Elementar, em 1960, na Roma, teve a estreia das

Paraolimpiadas, o maior evento esportivo desenvolvido para Pessoas com
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Deficiéncia.

Seguindo a linha dos acontecimentos, cerca de 11 anos apods, as
Paraolimpiadas foi reconhecido pela primeira vez na histéria o direito das Pessoas
com Deficiéncia, a declaragdo desenvolvida pela ONU, teve como nome A

Declaragao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia Mental.

Ainda nos anos 70, mais especificamente em 1975 foi elaborado pela ONU,
uma declaragdo para reforgar direitos humanos para PcDs, bem como, liberdades
fundamentais, denominado Declaracido dos Direitos das Pessoas Portadoras de
Deficiéncias. Além disso, o ano de 1981 foi considerado pela ONU como o Ano

Internacional das Pessoas com Deficiéncia.

Considerando que a Assembléia Geral das Nag¢des Unidas proclamou em
1981 o Ano Internacional das Pessoas Deficientes, com o tema “Participacdo Plena
e Igualdade”, e que um programa mundial de acao relativo as pessoas deficientes
permitiria a adogdo de medidas eficazes a nivel nacional e internacional para atingir
as metas da “participacao plena” das pessoas deficientes na vida social e no
desenvolvimento, assim como de igualdade, em 1991, para que estas pessoas
tivessem, de fato, maior amparo legal para inclusdo no ambiente de trabalho, foram
estabelecidas normas internacionais pela Organizagao Internacional do Trabalho

(OIT), também conhecida como a Convengao N° 1597,

Ja em 1994, foi realizada na Espanha a Conferéncia Mundial sobre Educacéao
Especial, resultando em uma publicagdo que estabeleceria o direito a educagao
inclusiva, possibilitando, desta forma, maior igualdade de acesso a educagéo para
Pessoas com Deficiéncia. Sob a mesma perspectiva inclusiva em relagcdo a
comunidade PcD, nos Estados Unidos da América, 5 anos depois, foi desenvolvido
pela Organizacdo dos Estados Americanos, a Convencao de Guatemala, buscando
eliminar toda e qualquer forma de discriminacdo sofrida contra deficiéncia no

continente americano.

Ainda em 1999 foi aprovada em Londres, a Carta para o Terceiro Milénio?,

" C159 - Reabilitagdo Profissional e Emprego de Pessoas Deficientes. Disponivel em:

<https://www.ilo.org/brasilia/convencoes/WCMS _236165/lang--pt/index.htm>. Acesso em: 02 de set.
2022

8 Carta para o Terceiro Milénio. Documento oficial disponivel em:
<http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/carta milenio.pdf>. Acesso em: 01 de set. 2022.
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pela Assembléia Governativa da Rehabilitation International, buscando enfatizar a
necessidade da humanidade cooperar como um todo para garantir os direitos das

Pessoas com Deficiéncia. Em seu trecho inicial, seu objetivo principal é explicado:

Nés entramos no Terceiro Milénio determinados a que os direitos humanos de cada
pessoa em qualquer sociedade devam ser reconhecidos e protegidos. Esta Carta é
proclamada para transformar esta visdo em realidade. Os direitos humanos basicos
sao ainda rotineiramente negados a segmentos inteiros da populagdo mundial, nos
quais se encontram muitos dos 600 milhdes de criangas, mulheres e homens que tém
deficiéncia. Nés buscamos um mundo onde as oportunidades iguais para pessoas
com deficiéncia se tornem uma consequéncia natural de politicas e leis sabias que
apoiem o acesso a, e a plena inclusdo, em todos os aspectos da sociedade. (Carta
Para o Terceiro Milénio, 1999, p.1).

Cabe ressaltar ainda que, a Carta para o Terceiro Milénio foi um dos
documentos de maior importancia dentro das organizagcdes mundiais em relagéo a
comunidade PcD, visto que seu comprometimento total se dava, unica e
exclusivamente, pela busca de equidade para as estes nas politicas publicas, leis e

amplo acesso para vida digna perante a sociedade.

Dando sequéncia aos principais documentos criados para a comunidade, em
2002, foi aprovada a Declaragao de Madrid, considerado de fato o documento mais
importante em relagcdo as Pessoas com Deficiéncia no continente Europeu,

aprovado pelo préprio Conselho Europeu, na Espanha.

No proprio documento, o Conselho Europeu indica que a melhor maneira de
compreender o contraste consideravel entre as visées antigas em relagao a inclusao
destes sujeitos na sociedade, que a partir da aprovagao do documento passa a dar

lugar a nova, seria as observando de maneira comparativa:

Quadro 1 - Comparacao entre visoes em relagdo as PcDs pré e pds Declaragdo de Madrid

Novas Visoes da Declaragao de Madrid

Visao antiga Visao nova

Pessoas com deficiéncia como objeto de | Pessoas com deficiéncia como detentores de

caridade. direitos

Pessoas com deficiéncia como pacientes. Pessoas com deficiéncia como cidadaos e

consumidores com autonomia.
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Profissionais tomando decisdes pelas pessoas

com deficiéncia.

Tomada de decisbes e assungdo de

responsabilidades, com independéncia, por
parte das pessoas com deficiéncia e suas
organizagcbes em assuntos que lhes dizem

respeito.

Enfoque apenas nas deficiéncias das pessoas.

Promogao de ambientes acessiveis e de apoio e
da eliminagao de barreiras, revisdo de culturas e

de politicas e normas sociais.

Rotulacdo de pessoas como dependentes ou

nao-empregaveis

Enfase nas habilidades e na provisdo de

medidas efetivas de apoio.

Projetar processos econdmicos e sociais para

poucos.

Projetar um mundo flexivel para muitos.

Segregacdo desnecessaria em educagéo,

emprego e outras areas da vida.

Insercdo de pessoas com deficiéncia na

corrente principal da sociedade.

Politicas sobre deficiéncia como uma questao

que afeta apenas os érgaos especiais.

Insercdo de politicas sobre deficiéncia como

uma responsabilidade geral do governo.

Fonte: elaborado pela autora.

A partir do quadro apresentado acima, fica evidente o tamanho progresso
politico-social do continente europeu, a partir da Declaracdo de Madrid, em sua
mudanca de perspectiva para com a comunidade das Pessoas com Deficiéncia,

tornando-as politicas publicas de amparo legal para as PcDs.

Além da Declaragdao de Madrid, outro documento também mundialmente
conhecido € a Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
considerado mundialmente o documento mais importante em relacido a protecao

destes individuos.

E, por fim, em 2015 foi elaborado através da Lei Brasileira de Inclusdo (LBI), o
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, buscando prever o respeito aos direitos

fundamentais das Pessoas com Deficiéncia.

ApoOs analisarmos brevemente a historia mundial das Pessoas com
Deficiéncia através dos tempos e suas experiéncias na sociedade civil, percebemos

que o avango dos direitos humanos das PcD comegam a criar um corpus legal
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consideravel nos continentes mais desenvolvidos do mundo. Agora, para
aprofundarmos no tema deste trabalho, no préximo tépico iremos analisar o contexto

desta comunidade dentro da realidade brasileira.

2.4. CONTEXTO HISTORICO BRASILEIRO DAS PcD

No século XIX tiveram o inicio das primeiras acoes para atender as pessoas
com deficiéncia, quando o Pais dava seus primeiros passos apés a independéncia,
forjava sua condicdo de nagao e esbogava as linhas de sua identidade cultural. O
contexto do Império (1822-1889), marcado pela sociedade aristocratica, elitista,
rural, escravocrata e com limitada participagao politica, era pouco propicio a
assimilagao das diferencas, principalmente as das pessoas com deficiéncia. (LANNA
JUNIOR, 2012, p.20).

De acordo com dados de 2010 do IBGE, existem cerca de 12,5 milhdes de
Pessoas com Deficiéncia no Brasil, considerando pessoas que possuem grande ou
total dificuldade em enxergar, ouvir, caminhar, subir degraus ou deficiéncia
mental/intelectual. Isso representa aproximadamente 6,7% da populacado, conforme

ilustra o grafico a seguir:

Figura 2 — Grafico de porcentagem da populacgio por tipo e grau de deficiéncia

Porcentagem da populagao, por tipo e grau
de dificuldade e deficiéncia (Brasil - 2010)
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#*IBGE Fonte: IBGE, Censo
educa Demografico 2010

Fonte: elaborado por IBGE Educa.
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Mas quando olhamos para pessoas que possuem algum grau de dificuldade
em pelo menos um dos aspectos citados, chegamos ao numero de cerca de 46
milhdes de brasileiros, ou seja, aproximadamente 24% da populagédo. Essa grande
quantidade de Pessoas com Deficiéncia no pais € razdo para que politicas publicas
e agbes sejam feitas em busca da inclusdo social dessas pessoas. A vista disso,
toda uma estrutura juridica e legislativa é necessaria para que essas pessoas
tenham os seus direitos respeitados e condi¢gdes plenas de acesso e participagao

nos mais diversos ambitos da sociedade.

As acgdes do Estado brasileiro em relagdo as Pessoas com Deficiéncia
continuaram a se basear em tratamentos assistencialistas por um longo periodo de
tempo. Contudo, esses tratamentos ndo se mostravam efetivos para combater de
fato a discriminacdo. Como resultado, as PcDs no Brasil continuavam sem os seus

direitos politicos e civis reconhecidos.

Na verdade, a Constituicio de 1934 mencionou, ainda que de maneira
indireta as Pessoas com Deficiéncia em seu texto, ao garantir o “amparo aos
desvalidos”, reconhecendo-os como de responsabilidade dos entes publicos. O
grupo dos “desvalidos” era formado por pessoas que se encontravam em situagao
de abandono, miserabilidade e eram ignoradas pelo coletivo, como os pobres e as
PcD.

Sendo assim, foi apenas na segunda metade do século XX que as Pessoas
com Deficiéncia tiveram os seus direitos fundamentais reconhecidos no pais, muito
em vista da luta e reivindicagdo de movimentos sociais e politicos da comunidade
com auxilio de pais, responsaveis, ONGS e ativistas da causa. Sob esta perspectiva,
entende-se que ¢é importante compreender de maneira mais aprofundada os
principais motivos que levaram a evolugdo dessa perspectiva no formato social,

assunto que sera abordado no proximo subcapitulo.

2.4.1. Evolugao da perspectiva social sobre deficiéncia no Brasil

Conforme discutido nos tdpicos anteriores, entende-se que a partir da década

de 1970, um novo entendimento socioldégico sobre a deficiéncia surgiu. Essa
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compreensao ficou conhecida como o0 modelo social da deficiéncia, enxergando que

a forma como a sociedade se organiza € a responsavel por produzir a deficiéncia.

A mudanga de concepcdo influenciou o cenario nacional, em que se
intensificaram as associacbes de Pessoas com Deficiéncia no Brasil, com a
formalizacdo do seu movimento politico. Um exemplo foi a criagdo da Coalizéo
Pro-Federacdo Nacional de Entidades de Pessoas Deficiente, no final de 1979,
representando a unido de organizagées de diferentes estados para planejar
estratégias de lutas por direitos. Assim, a pauta da inclusdo das Pessoas com
Deficiéncia na sociedade e a necessidade do reconhecimento de direitos ganharam

cada vez mais forga.

Como consequéncia, com a redemocratizacdo do pais, 0os movimentos
sociais e politicos desta comunidade participaram de maneira ativa no processo de
elaboragao da nova Constituicao brasileira. Reivindicava-se a total e plena cidadania
para Pessoas com Deficiéncia e a insercao dos seus direitos no texto final do
documento. As pressdes deram resultado e a Constituicdo Federal de 1988 foi a
primeira a reconhecer os direitos das Pessoas com Deficiéncia no Brasil,
englobando os principios da igualdade, da dignidade da pessoa humana, da

liberdade e da cidadania.

E preciso analisar ndo somente o contexto social, mas também o legislativo,
seja ele estadual ou federal, buscando atender as demandas dessa minoria, seja
com a criagao de leis que busquem maior acessibilidade e tratamentos, quanto o
combate a preconceitos e perda de direitos. No proximo topico, abordaremos de
maneira mais detalhada os principais topicos da legislacdo brasileira para as

Pessoas com Deficiéncia.

2.4.2. Legislagéo brasileira das PcD

A Constituicdo de 1988 garante todos os direitos fundamentais (direito a vida,
saude, educagédo, justica, trabalho, seguridade social, transporte, direitos civis e
politicos) as Pessoas com Deficiéncia no Brasil. Ela declara expressamente que

todos devem ser tratados sem preconceitos, proibindo qualquer forma de
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discriminagao, principalmente em relacdo a salarios e critérios de admisséo do

trabalhador(a) com deficiéncia.

Além disso, o texto constitucional determina a obrigagdo do poder publico a
assisténcia, protegao, garantia e integracao social destes individuos. Estabelecendo,
por exemplo, a reserva de cargos publicos para Pessoas com Deficiéncia, bem
como critérios diferenciados para a aposentadoria dessas pessoas. Outro importante
documento no Brasil é o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, também conhecido
como a Lei Brasileira de Inclusao. Instituido em 2015, nele sao previstos diversos
dispositivos que garantem aspectos elementares voltados a comunidade PcD, como
educacdo, saude, moradia, trabalho, entre outros. A sua principal inovagao diz
respeito a uma nova abordagem para o tratamento das Pessoas com Deficiéncia,

com base no modelo social de deficiéncia e no direito a igualdade de oportunidades.

Isso porque, apesar dos grandes avancgos alcangados pela Constituicao, em
seu texto as Pessoas com Deficiéncia ainda sao referidas como “pessoas portadoras
de deficiéncia”, termo que deixou de ser o adequado. Além desses dois importantes
documentos para as Pessoas com Deficiéncia no Brasil, diversas leis federais
dispéem atualmente sobre os seus direitos. A garantia do direito a acessibilidade
deve ser assegurada a todo cidadao, com ou sem deficiéncia, para promog¢ao da
qualidade de vida tanto das pessoas adultas e do idoso, quanto da crianga e do
adolescente, ja que todo ser humano enfrenta barreiras a acessibilidade ao longo de

sua existéncia.

Por isso, conhecer a fundo os seus direitos € a melhor maneira de fazer
predominar a igualdade de direitos, traduzida na plena e efetiva participacéo e
inclusdo. O quadro a seguir apresenta um compilado, em ordem cronoldgica, das

principais leis federais que amparam esta comunidade:

Quadro 2 — Compilagdo das principais Leis e Decretos Federais das PcD

Ano Descrigao

1989 Lei n® 7.853/1989, que criminaliza o preconceito em razdo de deficiéncia, com penas de
reclusdo de 2 a 5 anos e multa.

Lei n° 8.069/1990. Dispbe sobre a protegdo integral a criangca e ao adolescente.
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1990

Considera-se crianga, para os efeitos desta Lei, a pessoa até doze anos de idade

incompletos, e adolescente aquela entre doze e dezoito anos de idade.

1991

Lei n° 8.213, conhecida como “Lei de Cotas”. Na verdade, ela é o art. 93 da Lei n°®
8.213, mas por sua importancia ficou conhecida como lei. O art. 93 estabelece a
reserva de vagas para pessoas com deficiéncia ou reabilitados da Previdéncia Social,
para empresas com 100 ou mais funcionarios, numa proporgéo entre 2% e 5% dos

postos de trabalho existentes.

1999

Decreto n° 3.298 regulamenta a Lei n° 7.853 (1989) e permite a aplicabilidade e a

fiscalizagdo da Lei n.° 8.213, ao definir quem se enquadra no critério das cotas.

Decreto n°® 3.048 — Destaque para o Anexo 3, que define o que pode ser considerado
como deficiéncia fisica, no caso de perda de segmento de membros superiores ou

inferiores. Essas definicbes ampliam as possibilidades de contratagao.

2000

Lei n° 10.098 (Lei da Acessibilidade) estabelece normas e critérios de acessibilidade
para todos os edificios publicos ou de uso coletivo (inclui locais de trabalho) e
eliminacdo de barreiras arquitetbnicas, de transporte e comunicacdo, mediante a

utilizagdo de tecnologias assistivas.

2002

Lei n° 10.436/02, onde é reconhecida como meio legal de comunicagéo e expressao a

Lingua Brasileira de Sinais - Libras e outros recursos de expresséo a ela associados.

2004

Decreto n°® 5.296 (Decreto da Acessibilidade) regulamenta as leis n.° 10.048 (prioridade
de atendimento) e 10.098 (promocgéo de acessibilidade). Redefine os conceitos de

deficiéncia e acrescenta o conceito de mobilidade reduzida, entre outras providéncias.

2008

Decreto legislativo n° 186 ratifica a Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, aprovada com status de emenda constitucional.

Destaque para o Art. N° 27, sobre Trabalho e Emprego.

2009

Decreto n° 6.949 promulga a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com

Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo.

2012

Instrucdo Normativa n°® 98/2012 — MTE - Ministério do Trabalho e Emprego / SIT
(Secretaria de Inspegdo do Trabalho). Destaque — Incentiva as empresas a terem
aprendizes com deficiéncia e a observar a qualidade da inclusdo, verificando
modificagdes nos postos de trabalho, a organizagdo do trabalho e as condi¢des
ambientais, em conformidade com as necessidades do trabalhador, com garantia desde
a acessibilidade arquiteténica até adaptagdes especificas de mobiliarios, maquinas e

equipamentos, dispositivos de seguranga, utilizacdo de tecnologias assistivas,
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facilitagdo de comunicagao, apoios e capacitacédo especifica, dentre outros, de modo a

eliminar as barreiras porventura existentes.

Lei n° 13.146 — Lei Brasileira de Inclusdo (LBI) — Embora tenha introduzido varias
mudancas, a Lei de Cotas foi mantida pela LBl como era. A LBI entrou em vigor em
2015 janeiro de 2016. Ela garante direitos em praticamente todas as areas da vida, como
trabalho, saude, educacgéo, infraestrutura, combate ao preconceito, mecanismos de

defesa de direitos.

2016 Lei n° 13.409 - Lei que assegura a politica de cotas nas universidades federais,

também contemplando o acesso as PcD.

Fonte: elaborado pela autora.

Conforme apresentado no Quadro 2, em 1989, ano seguinte a promulgag¢ao

da Constituicdo, foi publicada a Lei n° 7.853/1989, a primeira lei brasileira a

estabelecer normas para o pleno exercicio dos direitos individuais e sociais das PcD.
Assim, estabelece a sua efetiva integragdo social e criminaliza o preconceito em

razao de deficiéncia, com penas de reclusdo de 2 a 5 anos e multa.

Logo em 1990, com a elaboragdo do Estatuto da Crianga e do Adolescente
(ECA), ficou definido como dever do Estado garantir o atendimento médico e

educacional especializado as criangas e adolescentes com deficiéncia

Em 1991, a Lei n° 8.213/1991 determinou o regime de cotas para estes

individuos, instituindo que empresas com mais de 100 funcionarios devem
preencher de 2% a 5% dos seus cargos com Pessoas com Deficiéncia, além de

amparar a sua reabilitagado profissional legal.

Apods trés anos, em 1994, foi publicada a Lei n® 8.999/1994, que concede
passe livre as Pessoas com Deficiéncia no transporte coletivo interestadual, ou seja,

garante a gratuidade nas passagens para transitar entre os estados brasileiros.

Nos anos 2000, novos avangos foram conquistados. A prioridade de
atendimento as Pessoas com Deficiéncia em espacos, empresas e servigos publicos

passou a ser garantida pela Lei n°® 10.048/00. Bem como o direito a acessibilidade,

pela Lei n° 10.098/00, que determina a eliminagdo de barreiras e obstaculos em

espacos publicos, construgdes, edificios e nos meios de transporte e de

comunicagdo, que dificultem ou impossibilitem o pleno acesso das Pessoas com
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Deficiéncia.

Foi também nesse periodo, em 2002, que foi publicada a Lei n® 10.436/02,

dispondo sobre a Lingua Brasileira de Sinais. Essa lei estabelece que instituicoes
publicas e empresas prestadoras de servigos publicos de assisténcia a saude devem
garantir o atendimento e o tratamento adequado as Pessoas com Deficiéncia

auditiva.

Entre 2004 e 2012 foram sancionados alguns Decretos e Instrugdes
Normativas com intuito de complementar leis ja existentes, conforme explica o
Quadro 1, fomentando, ainda que de maneira timida e vagarosa, a legislacédo que

até entao estava sendo construida e conquistada.

Alguns anos depois, no ano de 2015 ¢ instituida a Lei Brasileira de Incluséo

da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) Lei n°13.146/2015,

também conhecida como “LBI”, destinada a assegurar e a promover, em condigdes
de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa

com deficiéncia, visando a sua inclusao social e cidadania.

Por fim, no ano de 2016 foi elaborada a Lei n° 13.409, que alterou a

legislagcao sobre cotas no ensino superior federal. Essa lei instituiu acdes afirmativas
também para Pessoas com Deficiéncia em universidade federais do pais, que antes
contemplava apenas estudantes de baixa renda, negros, pardos e indigenas.
Garantindo, assim, a reserva de vagas para Pessoas com Deficiéncia em proporg¢ao
ao total oferecido pela instituicado de ensino, devendo ser igual a propor¢ao oferecida

aos outros grupos contemplados pelas cotas.

Além das leis universitarias, também foi assegurado o acesso a saude, um
dos principais direitos fundamentais, direitos que s&o inerentes a protecdo do
Principio da Dignidade Humana. Isto €, que deveriam ser cumpridos como maxima,
mesmo que nao sejam absolutos, sendo necessario, em um possivel conflito de
interesses, um dos direitos devera ser sucumbido pelo detrimento daquele com

maior valor.

Desta forma, € imprescindivel que o legislativo busque sempre (desde que
ndo haja um direito fundamental com maior valor conflitando), disponibilizar meios e

tratamentos para toda e qualquer doenca. Neste caso, analisaremos o Sistema de
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Saude Brasileiro e os tratamentos suplementares das Pessoas com Deficiéncia.

2.5. SISTEMA DE SAUDE BRASILEIRO E TRATAMENTOS
SUPLEMENTARES

Conforme o site Portal da Industria®, salde suplementar € entendida
atualmente como “o ramo de atividade que envolve a operacao de planos de saude

e seguros privados de assisténcia médica a saude”.

Da-se o crédito de “criador’ dos planos de saude ao médico Juljan Czapski,
uma vez que este foi fundador do que se é considerada a primeira empresa de
planos de saude no Brasil, ao fundar a Policlinica Central, em Sao Paulo, no ano de
1956. O cenario da época em relacdo as prestacdes de saude era de completo
descontentamento, tendo em vista que o servigo prestado era feito basicamente pelo

Instituto de Aposentadorias e Pensoes.

Durante o governo Juscelino Kubitschek, com a forte industrializagéo, houve
uma maior demanda por for¢ca de trabalho saudavel e plenamente produtiva. Tal fato
impulsionou a ampliagdo deste novo sistema de amparo a saude, fortemente
fomentado por estatais na época. Em 1988, a nova Constituicdo Federal, além de
garantir o direito dos cidaddos a saude como uma atribuicdo do estado, também
assegurou a oferta de servigos de assisténcia a saude pela iniciativa privada, sob o
controle do Estado. Mas s6 em 1998 a legislagdo definiu as regras para o
funcionamento do setor de saude suplementar, e deu algumas garantias aos
usuarios, como proibir a rescisao unilateral de contratos e submeter ao governo os

indices de reajuste anuais.

O Rol da ANS por sua vez, nasce em 1998, com a Lei 9.656 e, conforme

informacgdes fornecidas pelo site oficial da Unimed'® contemplava 1.234 itens, entre

° Saude suplementar o] que €é e como funciona. Dlspomvel em:

text= A%203a%C3%BAde%ZOsupIementar%ZO%C3%A9%20o por%ZOODeradoras%ZC%ZOproﬂssmn

g|§%2Q§%2Qb§n§flg|%Q§%A1r|g§ :>. Acesso em: 10 de agosto de 2022.
Rol da ANS. Disponivel em:

gmenta%C3%A7%CB%BSes%20a33|sten0|a|s%2000ntratadas)> Acesso em: 12 de agosto de 2022.
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medicamentos, cirurgias, exames e consultas”. O site ainda informa que em 2022, a
listagem de prestagbes das mais variadas ultrapassa os 3.400 itens, considerando a
evolucdo da sociedade e contemplando novas tecnologias. Deste modo, entende-se
que “tratamento suplementar” é toda e qualquer prestacido de saude fornecida por
empresa de plano ou seguro de saude, em conformidade com a Constituicdo de
1988 e ainda com a Lei 9.656/98.

Para entendermos quais tratamentos sao considerados validos dentro da
cobertura de um plano de saude, é necessario analisar o Rol de Procedimentos, que
nada mais é do que a lista de procedimentos e tratamentos que a Agéncia Nacional
de Saude - ANS considera como obrigatério por parte dos planos, quando falamos

de cobertura.

2.5.1.  Rol de procedimentos da ANS

Conforme apresentado anteriormente, o Rol da ANS é responsavel por
garantir e tornar publico o direito assistencial de beneficiarios dos planos de saude.

Disposto na Lei n® 9.656. de 1998, o rol da ANS contempla o acompanhamento de

doengas, os procedimentos considerados indispensaveis ao diagndstico e o seu

devido tratamento.

Segundo a Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS), “0 Rol de
Procedimentos e Eventos em Saude trata-se de uma lista de referéncia basica para
cobertura minima obrigatéria dos planos de saude — estabelecendo consultas,
exames e tratamentos”. Isto é, servicos médicos que obrigatoriamente devem ser
oferecidos de acordo com cada operadora de saude. Desde sua criagao, o rol tinha
seu procedimento de atualizacgao feito a cada dois anos. Porém, foi somente a partir
de 2021 que o documento passou a ser recebido e analisado de forma continua pela

equipe técnica da Diretoria de Normas e Habilitagdo dos Produtos' da ANS.

Para que possamos entender um pouco mais sobre o Rol de Procedimentos,

" Diretoria de Normas e Habilitagdo dos Produtos da ANS. Disponivel em:

<https://www.gov.br/ans/pt-br/composicao/dicol/dipro-diretoria-de-normas-e-habilitacao-dos-produtos#
~text=A%20Diretoria%2DAdjunta%20da%20DIPRO.proposi%C3%A7%C3%B5es%20normativas %3

B%20elaborar%20notas%20e>. Acesso em: 18 de setembro de 2022.
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€ necessario tomar conhecimento das diferengas existentes entre o modelo legal do
documento. No préximo topico, iremos explorar estas diferengas, sendo a lista
taxativa ou exemplificativa, as peculiaridades de cada modelo e sua aplicabilidade
em relacdo aos usuarios dos planos de saude quando falamos, especificamente,
sobre as coberturas de procedimentos extraoficiais, isto €, aqueles que ndo constam
na lista da ANS.

2.56.2. Rol Taxativo ou Exemplificativo

Enorme é o impacto social que a diferenga linguistica entre tais palavras,
tendo em vista que, do ponto de vista juridico, vale o que esta escrito, ou seja, um
Rol Taxativo limita as obrigagdes de prestagdo de saude dos Planos de Saude para
com seus segurados apenas no que esta referido no referido documento lavrado

pela ANS em conjunto com a decisao proferida pelo Superior Tribunal de Justica.

Segundo informagdes do Site Politize!'?, o rol exemplificativo compreende que
os planos de saude nao se limitam a cobrir apenas aquilo que esta previsto na lista
da ANS, uma vez que ela serve apenas como exemplo para tratamentos basicos.
Enquanto o rol taxativo compreende que aquilo que ndo é abarcado pela lista ndo
precisa ter cobertura pelos planos de saude. Em linhas breves de interpretagao do

vocabulario juridico, podemos diferenciar as duas expressdes da seguinte forma:

e Rol taxativo — Lista itens de forma determinada, sem abrir margem
para outras interpretacdes;

e Rol exemplificativo — Serve, como o proprio nome da a entender,
como um exemplo. Deixa, portanto, margem para que outros itens

sejam inseridos. (Fonte: Site Politize!)

De forma resumida, na pratica, o que acontece é que, para tudo aquilo que
nao estiver expressamente inserido no rol, o consumidor tera de procurar o Sistema

Unico de Saude (SUS) ou, ainda, pagar de forma particular.

Notada a diferenga entre cada modelo, percebe-se que a decisido de alterar o
modelo desta lista ndo impacta tdo somente a vida dos usuarios de planos de saude,

que fazem deste instrumento a manutengao de seu bem juridico de maior valor, a

2 Rol da ANS. Disponivel em: <https://www.politize.com.br/rol-taxativo-da-ans/>. Aceso em
20 de junho de 2022.
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vida. Esta também acarreta eventuais danos em toda a populagcdo brasileira.
Ampliando filas de procedimentos ja fornecidos pelo Sistema Unico de Saude (SUS),
bem como obriga maior investimento para fornecimento daqueles ainda inexistentes

ou inacessiveis para diversas regides do pais.

Investimento este que, conforme o Conselho de Saude do Governo afirma,
vem sendo reduzido', ndo apenas pela gestdo federal atual, e mesmo que haja
investimentos em grau o suficiente para fornecimento de todos os procedimentos e
tratamentos nao previstos no Rol que outrora servia de exemplo e agora passa a ser
lista das obrigacbes, ainda levaria um certo tempo até que a situacao de fila, ou

inacessibilidade fosse completamente resolvida.

Conforme dados do site do Superior Tribunal de Justi¢a, inicialmente, haveria
a possibilidade de flexibilizagdo do Rol, mesmo estando no modelo Taxativo:
Nao havendo substituto terapéutico ou esgotados os procedimentos do rol da
ANS, pode haver, a titulo excepcional, a cobertura do tratamento indicado
pelo médico ou odontdlogo assistente, desde que (i) ndo tenha sido
indeferido expressamente, pela ANS, a incorporagao do procedimento ao rol
da saude suplementar; (ii) haja comprovacao da eficacia do tratamento a luz
da medicina baseada em evidéncias; (iii) haja recomendacdes de 6rgaos
técnicos de renome nacionais (como Conitec e Natjus) e estrangeiros; e (iv)
seja realizado, quando possivel, o diadlogo interinstitucional do magistrado
com entes ou pessoas com expertise técnica na area da saude, incluida a

Comisséao de Atualizacdo do Rol de Procedimentos e Eventos em Saude
Suplementar, sem deslocamento da competéncia do julgamento do feito para

a Justica Federal, ante a ilegitimidade passiva ad causam da ANS.”

Porém, cabe ressaltar que mesmo com o respaldo legal da possibilidade de
que o procedimento de fato ocorra, apds a série de etapas apresentadas acima, o
movimento deveria ser feito pelo usuario do plano de saude por meio de uma
sequéncia de processos extremamente complexos e burocraticos, através de coletas
de documentos comprobatdérios, laudos e registros médicos, da operadora de saude
e demais instituicbes envolvidas para comprovar a falta do tratamento solicitado.
Para entao, por fim, dar inicio ao pedido de cobertura extraordinaria apresentado na

proposta acima.

Em linhas gerais, nada passaria de uma simples mudanga conceitual e de

nomenclatura, de Rol Exemplificativo para Rol Taxativo, porém, tamanho é o impacto

¥Saude perdeu R$ 20 bilhdes em 2019 por causa da EC 95/2016: Disponivel em:
<https://conselho.saude.gov.br/ultimas-noticias-cns/1044-saude-perdeu-r-20-bilhoes-em-2019-por-cau
sa-da-ec-95-2016> Acesso em 09 de setembro de 2022.
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social gerado, uma vez que o Rol, quando Exemplificativo, ainda permitia a
possibilidade de acesso dos usuarios de planos de saude a tratamentos fora da
listagem emitida pela ANS por via judicial, de modo legal e amparado juridicamente,
que com a nova proposta sera ainda mais dificultoso e desvantajoso para seus

usuarios.

No proximo subcapitulo iremos ampliar a discussdo para um cenario mais
macro, levando em consideracdo todo o contexto histérico das desta comunidade
apresentados até entdo na presente pesquisa, situando 0 momento em que vivemos
hoje em relagcédo a inclusdo desta comunidade na sociedade contemporanea, para
assim compreendermos - ainda que de maneira temporaria - o caminho que a

sociedade ainda tem de percorrer quando o assunto € inclusdo.

2.6. ONDE ESTAMOS E PARA ONDE VAMOS

A real situacdo das Pessoas com Deficiéncia no pais ainda nao é ideal,

mesmo com as conquistas e garantias promovidas nos ultimos tempos.

Conforme citado anteriormente, quase 24% da populagao nacional apresenta
algum grau de dificuldade na visdo, audigdo, locomogdo ou possui alguma
deficiéncia intelectual. Contudo, no ambito da educagdo, segundo o Instituto
Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio Teixeira (Inep), em 2018
apenas 43.633 pessoas com deficiéncia estavam matriculadas em instituicbes de
ensino superior no pais. Para efeito de comparacédo, de acordo com o Censo da
Educacao de 2019, existem cerca de 8,6 milhdes de estudantes matriculados no
ensino superior no Brasil. Isso significa que o percentual de estudantes com

deficiéncia representa aproximadamente 0,5% do total.

Os dados indicam que uma infima parcela da populacédo com deficiéncia que
acessa o sistema de educagao consegue chegar ao diploma de ensino superior. No
ambito econdmico, Segundo o Cadastro Geral de Empregados e Desempregados
(Caged), do Ministério da Economia, 20% dos postos de trabalho fechados no
periodo eram ocupados por Pessoas com Deficiéncia. Ou seja, esse percentual é

maior que a taxa recorde geral de desemprego, de 14,7%. Quando comparamos a
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todos os outros grupos que historicamente sofrem preconceito no mercado de
trabalho, como mulheres (17,9%) e negros (17,3%), as Pessoas com Deficiéncia

surgem como 0 grupo mais impactado.

Ha aproximadamente 45 milhées de Pessoas com Deficiéncia no Brasil, o que
representa quase 25% dos brasileiros. No entanto, dos 46 milhdes de vinculos de
emprego formal no pais, Pessoas com Deficiéncia ocupavam somente 486 mil no
periodo, menos de 1% do total de PcDs no pais e do total de empregados com
carteira assinada em 2018. Nesse sentido, o numero também indica a grande
dificuldade de inclusao plena dessas pessoas no mercado de trabalho. Além disso,
muitas vezes as dificuldades enfrentadas por milhdes de brasileiros com deficiéncia

estao enraizadas em nosso cotidiano e acabam passando despercebidas.

Levando em consideragao a realidade brasileira, em uma simples caminhada
na rua € possivel observar calgadas desniveladas, esburacadas, com a auséncia de
rampas ou, muitas vezes, com postes de fiagdo no centro da calgada, impedindo a
livre circulacdo de uma pessoa com cadeira de rodas. E quando olhamos para além
das ruas, nossos sistemas de transporte publico tampouco auxiliam na mobilidade
dos individuos com dificuldade de locomocao. Situagdes corriqueiras e cotidianas
como a de pegar um 6nibus em um dia de chuva, em outros contextos e realidades,
se tornam pesadelos e motivo de angustia. A realidade diaria brasileira, fora do
papel e das inumeras leis de amparo a comunidade, reflete a nossa organizagao
como sociedade que ainda precisa evoluir - e muito - para que verdadeiramente se

adequar as Pessoas com Deficiéncia.

A superacdo da marginalizagao, invidibilidade e a Iuta pelo fim da
discriminagdo marcaram a trajetéria das Pessoas com Deficiéncia no pais, que ainda
necessitam atingir a sua integral autonomia, em um processo de eliminagéo de

desigualdades e de total inclus&o social.

Sendo assim, apés compreendermos de maneira mais aprofundada sobre o
caminho histérico percorrido pelas Pessoas com Deficiéncia através dos tempos,
suas dificuldades, teorias relativas a deficiéncia e o atual contexto brasileiro desta
comunidade, passaremos a observar 0 espago em que esses sujeitos exercem,
atualmente, seus deveres como cidadaos ativistas e presentes nas questdes

politicas e sociais referente a sua comunidade, e que serdo os tépicos estudados
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nos proximos capitulos desta pesquisa: A internet, o papel da comunicagao dentro
do ativismo digital e o direito a comunicacdo e exercicio da cidadania destes

sujeitos.
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3. REDES SOCIAIS E CIBERATIVISMO

Neste capitulo serdo abordados os principais conceitos de cibercultura e
ciberativismo, bem como suas correlacées entre si e com a sociedade. Entretanto,
para compreendermos de maneira coesa o contexto em que a internet se encontra
hoje, é preciso buscar a partir de suas origens. Sendo assim, nos préoximos topicos,
falaremos brevemente sobre o surgimento de cada conceito e seus principais
tedrico-pensadores, buscando interligar suas teorias e criticas com o ambiente

digital em que vivemos atualmente.

3.1.  INTERNET E AS REDES SOCIAIS

Atualmente, é inevitavel reconhecer que a tecnologia se tornou uma parte
essencial de nossas vidas. Smartphones, tablets e computadores tornaram os
habitos sociais muito mais praticos e ageis. Porém, para compreender esse
processo de evolugdo e como chegamos onde estamos hoje, € importante entender
como a tecnologia evolui e o que nos interliga a todos os processos de

desenvolvimento tecnoldgico: a internet.

Por si, a internet € dominada pelos jovens, influentes e poderosos, ja por si
motivados e envolvidos politicamente. O uso deste ambiente virtual acontece,
principalmente, com o forte uso politico e social que seus usuarios passam a
explorar dentro da internet. Segundo Rodrigues e Pimenta (2015), as primeiras
acdes de grande impacto desta natureza foram realizadas no inicio dos anos 1990,
ou seja, ha mais de duas décadas. Se considerarmos que o préprio surgimento e
consolidacdo da Internet foi uma espécie de acido ativista, esse tempo pode
aumentar ainda mais. Segundo as autoras, um dos maiores sucessos a partir do

surgimento da internet foi a World Wide Web, conforme explicam:

O principal exemplo é a criagdo da WWW (World Wide Web), pelo fisico britdnico Tim
Berners-Lee, em dezembro de 1990, por meio de licenga aberta open source 4 . Isso
permitiu um trabalho colaborativo mais intenso por parte de programadores e
hackers, o que fez com que a Internet evoluisse bem mais rapidamente. Assim, a
WWW surge contrariando novamente a légica de mercado e colhendo, assim, os
frutos do trabalho colaborativo junto a comunidade conectada a rede, na medida em
que seu desenvolvimento era publicado em foruns especializados e, dai, era ajudado
e estimulado por diversos usuarios ao redor do mundo. (RODRIGUES e PIMENTA,
2015. p.3)
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O potencial da rede para atos desse tipo surge a partir de seu proprio
desenvolvimento, ja que nasceu na ‘“encruzilhada insdlita entre Ciéncia, a
investigacao militar e a cultura libertaria” (CASTELLS, 2003, p. 34). A internet,
inicialmente denominada “Arpanet”, foi criada em 1969, nos Estados Unidos e
consiste em um conjunto de redes de computadores que, espalhados por todas as
regides do planeta, conseguem trocar dados e mensagens utilizando um protocolo

comum.

A partir da criacdo deste protocolo conhecido atualmente como internet, foi
possivel que diversos usuarios ao redor do mundo conseguissem utilizar uma rede
de acesso unica, conectando-os virtualmente. Ela €, hoje, o mais conhecido
representante das novas tecnologias de informag&do e comunicagéo e que, segundo
Castells, “ndo precisa de explicagdo, pois ja sabemos o que € Internet" (CASTELLS,
2003, p. 255). Nao ha como ignorar a participagdo das tecnologias de informacéo e
comunicagao na sociedade atual, o que traz, é claro, efeitos para essa sociedade,

efeitos estes que tém sido alvo de varios estudos.

Partindo desse contexto, a principal era da tecnologia e da invengao teve sua
explosédo no século XVIII, quando a Revolugao Industrial teve inicio e as maquinas
foram inventadas. Sob essa perspectiva, Castells (2003) ja previa a habilidade ou
inabilidade de uma sociedade dominar a tecnologia ou incorporar-se as
transformacdes das sociedades, fazer uso e decidir seu potencial tecnoldgico,
remodelar a sociedade em ritmo acelerado e tragca a histéria e o destino social
dessas sociedades; remetendo que essas modificacbes ndao ocorrem de forma igual
e total em todos os lugares, ao mesmo tempo e instantédnea a toda realidade, mas

sim € um processo temporal e para alguns, demorado.

A influéncia e o potencial das tecnologias da informagao e da comunicacao na
participagéo politica e social tém sido debatidos desde os anos 1970, devido ao uso
de videoconferéncias e das televisbes a cabo, na producdo midiatica com o
envolvimento de grupos da comunidade. Conforme Sebastido e Elias (2012), quando
os estudos sobre a internet se debrugcaram sobre a pratica democratica, as
perspectivas eram otimistas. Ademais, as autoras salientam que tedricos como

Rheingold (1995) e Rash (1997), que defendem o discurso em que a internet
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contribuiria para renovar o interesse dos cidaddos na democracia, gragcas ao seu
empoderamento e ao aumento da proximidade com os decisores politicos, foram de
suma importancia para a evolugao do uso da Internet como ferramenta politica. Isto
€, esse novo meio permitiria a criacdo de novos espacos de debate, pressédo e
influéncia no processo de comunicacdo politica e de elaboragcdo de politicas

publicas.

Para as autoras, isso sé seria possivel devido as caracteristicas dos meios
digitais, tais como: o anonimato e a consequente redu¢do dos constrangimentos
sociais; a interatividade (comunicagdo de massa, base reciproca); a ndo existéncia
de limites na rede global; a liberdade de expressao e a auséncia de censura por
parte das autoridades; a livre associagdo as “neotribos” (grupos com interesses
semelhantes); e a produgédo de informagcdo amadora que aumenta o numero de
produtores (“vozes”) que desafiam os profissionais “tradicionais” e as entidades

oficiais em termos de informacgao publica.

Ja para Lévy (1999), a revolugao tecnologica possibilitou o surgimento de um
ambiente cultural singular e universal com técnicas, praticas, modos de pensamento
e valores que inclui o conhecimento, as crengas, a ética, os costumes, os saberes
cotidianos e os habitos construidos nas relagdes entre pessoas, grupos, instituicbes
ou organizag¢des sociais informais com o aparato técnico da infraestrutura material
da comunicagao digital. Para o autor, o que hoje conhecemos como network ou
ciberespagco, € o ambiente onde armazena uma infinidade de conteludos e
significados, mas que também serve como amplo espaco de pesquisa e trocas

sociais através das redes sociais.

Uma rede social é definida como um conjunto de dois elementos: atores
(pessoas, instituicdes ou grupos; os nos da rede) e suas conexdes (interacdes ou
lagos sociais) (Wasserman e Faust, 1994; Degenne e Forse, 1999 apud Recuero,
2014, p.24). Para a autora, a rede social nada mais é do que uma metafora para
observar os padroes de conexdo de um grupo social, a partir das conexdes
estabelecidas entre diversos atores. A abordagem de rede tem, assim, seu foco na
estrutura e interag&o social, onde ndo é possivel isolar os atores sociais e nem suas

conexoes.
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De acordo com Knoke (2008), é atribuido ao antropdlogo John Barnes o
crédito de ter sido o primeiro pesquisador a utilizar o termo rede social (social
network). O pesquisador comegou, em 1954, a “usa-lo, sistematicamente, para
mostrar e demonstrar os padrdes dos lacos e conexdes, incorporando os conceitos
tradicionalmente usados, quer pela sociedade quer pelos cientistas sociais” (apud
FERREIRA, 2011, p. 212). Mais tarde, comeg¢am a surgir novas definicées, como a

apresentada a seguir:

[...] Rede social € uma estrutura social composta por individuos, organizagdes,
associagdes, empresas ou outras entidades sociais, designadas por atores, que
estdo conectadas por um ou varios tipos de relagbes que podem ser de amizade,
familiares, comerciais, sexuais etc. Nessas relagbes, os atores sociais desencadeiam
os movimentos e fluxos sociais, através dos quais partiiham crengas, informacao,
poder, conhecimento, prestigio etc. Um conjunto de pessoas, com algum padrdo de
contatos ou interacdes, entre as quais se estabelecem diversos tipos de relagdes e,
por meio delas, circulam diversos fluxos de informacado. (FERREIRA, 2011, p. 213).

Além do mais, o autor também ressalta que as redes sociais comegaram a ser
popularizadas em meados dos anos 90, mais precisamente em 1995, nos Estados
Unidos e Canada, denominada “Classmates”, criada por Randy Conrads, com o

objetivo de conectar estudantes da faculdade.

A partir de sua explosao na Internet, as redes sociais se popularizaram até os
dias de hoje e, ao longo dos anos, foram sendo aperfeicoadas e evoluidas para
nichos especificos de interagdo e usuarios. Como por exemplo: a) Redes sociais
musicais: Last.FM, Deezer, Spotify, Apple e Amazon Music; b) Redes fotograficas:
Flickr, Fotolog, Snapchat, Pinterest e Instagram; c) Redes especificas para videos:
Vimeo, Tiktok e Youtube; d) Redes especificas para interagdes sociais: SixDegrees,
MySpace, Orkut, Twitter, LinkedIn e Facebook; €) Redes sociais para mensagens:

MSN, Telegram, Messenger, Bate Papo UOL, Omeagle e Whatsapp.

Atualmente no Brasil, conforme pesquisa da Resultados Digitais™, as

principais redes sociais utilizadas em 2022 pelos brasileiros séo, respectivamente:

“Ranking: As redes sociais mais usadas no Brasil e no mundo em 2022, com insights e
materiais. Bruno Volpato, maio de 2022. Disponivel em: <

https://resultadosdigitais.com.br/marketing/redes-sociais-mais-usadas-no-brasil/>. Acesso em 01 Set.
2022
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WhatsApp (165 milhdes de usuarios)
YouTube (138 milhdes de usuarios)
Instagram (122 milhdes de usuarios)
Facebook (116 milhdes de usuarios)
TikTok (73,5 milhées de usuarios)
Messenger (65,5 milhdes de usuarios)
LinkedIn (56 milhdes de usuarios)

Pinterest (30 milhdes de usuarios)

© ©® N o a0~ DN~

Twitter (19 milhdées de usuarios)

10. Snapchat (7,6 milhdes de usuarios)

Tendo na atualidade, mais de milhdes de usuarios diarios em suas
plataformas, conforme mostra o Ranking acima, € possivel afirmar que a grande
maioria das redes sociais ja existe independentemente da tecnologia. A tecnologia
evidencia e as potencializa, sobretudo nos casos em que o fator espacial impede um
contato e uma relagdo mais préxima. Entretanto, se pensada do ponto de vista do
Ciberespaco e das tecnologias da inteligéncia de Pierre Lévy (1993), a técnica e a
tecnologia é indissociavel da realidade social, as tecnologias ndo sdo adjetivos
sociais, mas sim, parte integrante do coletivo social caracterizando os seus

processos socio-técnicos. (FERREIRA, 2011)

Dessa maneira, conforme observamos neste capitulo, o avango da tecnologia
€ comunicagao, passamos a conviver em meio a uma cultura cibernética,
conceitualmente conhecida como Cibercultura, que tem como objetivo relacionar a
tecnologia, a internet, o espago virtual e a nossa cultura para além do ambiente
virtual. Entenderemos no préximo subcapitulo mais sobre sua conceituacdo e

teorias.

3.2. CONCEITOS DE CIBERCULTURA

Conforme abordado no tépico anterior, a Internet se estabeleceu, ao longo
dos anos, como um dos maiores meios de comunicagao e trocas sociais através das

décadas. A partir deste cenario, com a transformagdo dos novos aparatos de

48



comunicagcdo em recurso de uso comum por pessoas € instituicbes, da expansao
das maquinas de processamento de dados e desenvolvimento das redes de
comunicagao, surge a expressao Cibercultura, cunhada pela engenheira, estudiosa
da informatica e empresaria norte-americana Alice Hilton. Fundadora do Instituto de
Pesquisas Ciberculturais (1964), Hilton foi, com efeito, pioneira ao usar a expresséo
com o sentido enfatico, referindo-se com ela a uma exigéncia ética da nova era da
automacao e das maquinas inteligentes (Rudiger 2011, p.8). Para Hilton, somente os
seres humanos que aprendem a usar o computador com sabedoria serao liberados

para alcangar sua exceléncia.

Pierre Lévy foi um tedrico renomado do campo, que define a cibercultura
como “o conjunto de técnicas (materiais e intelectuais), de praticas, de atitudes, de
modos de pensamento e de valores que se desenvolvem juntamente com o

crescimento do ciberespago” (Lévy, 1999, p. 17).

Em complemento as definigdes, Rudiger (2011) define a Cibercultura como a
exploracdo do pensamento cibernético e suas circunstancias, projetando-se no
cotidiano, gerando fendmenos baseados no desenvolvimento de novas tecnologias

eletrénicas de comunicacio. Para o autor,

Cibercultura é a expressdo que serve a consciéncia mais ilustrada para designar o
conjunto dos fenémenos cotidianos agenciados ou promovido com o progresso das
telematicas e seus maquinismos. Afinando o conceito um pouco mais, poderia bem
ser definida como a formagao histérica, ao mesmo tempo pratica e simbdlica, de
cunho cotidiano, que se expande com base no desenvolvimento das novas
tecnologias eletrdnicas de comunicagdo. (RUDIGER, 2011, p.11)

No cenario abordado pelo autor, a comunicagdo passa a ser,
simultaneamente, ampliada, por permitir a interagcdo humana ativa e em méao dupla
com 0s meios e equipamentos que a viabilizam, e especifica, por permitir a interacao
social ativa e de mao dupla entre seres humanos com a criagdao das redes
sociotécnicas. As redes sociais, portais, blogs, chats, comércios eletrénicos, entre
outras midias, surgem e vao estruturando os intermeios da fundamentacéao tedrica
da Cibercultura, onde o centro €, sem duvida, o computador pessoal, coordenando,
mediando e agenciando as ligacdes dos sujeitos com a sociedade, fazendo com que
as producdes humanas e relagdes passem por ele, formando assim uma rede nao

técnica, mas sim social.

O autor explica que “a palavra cibercultura emerge nesse contexto para dar
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conta dos fendmenos que nascem a volta das novissimas tecnologias de
comunicacgao, da chamada informatica de comunicagao ou midia digital interativa”.
Fendbmenos estes que tém menos a ver com a tecnologia do que com as historias

com que nos envolvemos e seus processos que influenciam, de fato, a sociedade.

A partir da contextualizagdo das redes e do conceito em si de Cibercultura,
Rudiger (2011) apresenta, as trés principais linhas criticas de pensamentos sobre o

tema, sendo estes:

e Populismo tecnéfilo: estudiosos que defendiam as virtudes e
potencialidades da Cibercultura.

e Conservadores midiaticos: grupo mais tradicional que critica moral e
politicamente o fenémeno.

e Cibercriticistas: corrente de pensamento de autores interessados em refletir

sobre as conexdes entre a Cibercultura e o poder.

Em relagdo ao Populismo tecnéfilo, cabe ressaltar, brevemente, alguns dos

principais pensadores desta vertente e suas teorias:

Marshall McLuhan (1960), anuncia o surgimento de uma aldeia global ligada
pela comunicacdo eletronica através dos computadores, onde o progresso dos
meios cria um novo cenario onde passamos a pensar, agir e interagir de um novo

modo, mais livre, igualitario e expressivo.

Nicholas Negroponte (1970), pensador e teorico criador da teoria da
sociedade baseada nos bits, onde a Era Digital ndo pode ser detida, e resultaria em

descentralizagao, globalizagao, harmonizagao e capacitagao dos individuos sociais.

Georges Gilder (1990) explica que a informatizagdo da comunicagao liberta o
individuo, acabando com o fluxo de comunicagao de cima para baixo e de massa
estabelecido pela televisdo. Além disso, o individuo poderia se desenvolver
conforme suas necessidades de informacdo, habitos de lazer e iniciativas
individuais. Haveria abundancia de informacao e facilidade de acesso a mesma,

mudando o cenario social.

Howard Rheingold (1993) afirma que os computadores e suas comunicagdes
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em rede s&o capazes de mudar a consciéncia social, gerando sentidos igualitarios,
cooperativos e emancipatérios quando devidamente apropriados e colocados ao
servigo do desenvolvimento de novas formas de sociabilidade. Essa possibilidade de
construcdo de novas comunidades projetaria um futuro mais esperangoso, nao

apenas para os individuos, mas para a coletividade.

Dan Gillmor (2004) explica que qualquer pessoa que possua um computador
conectado a internet seria proprietaria de seu érgao de comunicagao, podendo gerar
conteudo, o que acabaria com o monopdlio da informagao exercido pelas empresas
de comunicacgao, gerando uma democratizag¢ao da informagao e uma sociedade com
mais consciéncia civica. Nesse cenario, o ideal seria a contribuicdo das empresas

com os clientes na geragéo desses conteudos, criando uma cultura da convergéncia.

Ainda nessa perspectiva de mudanca de web cenarios, o autor Chris
Anderson (2004) fala sobre a mudanga de um sistema de consumo blockbuster’® em
seu best-seller “A Cauda Longa”, para um sistema de nichos de mercado. Ou segja,
a crescente de uma pratica de consumo mais individualizada, onde a cultura

passaria a ser menos massiva e mais personalizada.

Em linhas gerais, para os tedricos do Pensamento Tecnéfilo, estamos todos
em meio a uma revolugdo cultural através da expansdo das midias digitais
interativas, o que reduz o poder dos conglomerados de comunicagdo. O publico
determina a estrutura e o conteudo da comunicagédo, a popularizagdo da internet
gerou interagdes livres e individuos engajados ativamente no processo de

comunicagao. Por isso, 0 conhecimento passa a disseminar-se horizontalmente.

Ja para os autores do Conservadorismo midiatico, o problema nao é o
surgimento das redes de comunicagao, mas sim os conteudos e processos gerados

por elas. Seus principais pensadores e teorias foram:

Evgeny Morozov (2011) critica as tecnologias de informacéo, alegando que as
mesmas n&o necessariamente contribuem para uma democratizagdo social. As

instituicdes também podem usar a internet para controle da opinido e coercao

® Segundo o autor, o consumo blockbuster no contexto digital se da pela auséncia de
limites fisicos que permitiia uma oferta potencialmente ilimitada de produtos. Na pratica, isso
significava que itens de pouca procura teriam mais chance de encontrar seus publicos. Mesmo que
esse publico fosse pequeno.

51



ideolégica dos cidad&os, podendo fortalecer ou minar tanto regimes autoritarios
quanto democraticos. Além disso, a facilidade de produzir conteudo acaba com o

profissionalismo e a qualidade do conteudo.

Morozov (2011) também argumenta contra as ideias do que ele chama de
ciberutopia (a incapacidade de ver o lado "escuro" da Internet, ou seja, os recursos
para o controle da informagdo e manipulacdo de espago de novas midias) e
internetcentrismo (a crescente propensdo para ver toda mudancga politica e social

através do prisma da Internet).

Andrew Keen (2007), defende a teoria de que a sociedade tem o dever moral
de proteger as corporag¢des de midia tradicionais. Segundo ele, a Web 2.0 gera uma
cultura fragmentada na qual os individuos perdem-se com facilidade. Além disso,
esses individuos que decidem a respeito da veracidade dos conteudos utilizando a
popularidade dos mesmos como critério, 0 que resulta em pouca confiabilidade nas

informacoes.

Por outro lado, os autores do Cibercriticismo conceituam a tecnologia como
um campo relacionado a elementos ndo-técnicos, como a mitologia, simbolos e
imaginarios. Diversos aspectos da sociedade relacionam-se com a Cibercultura,
como a politica e a cultura, e é a partir dessas relagdes que a mesma define seus

limites.

Julian Stallabrass (2003) fala que a cibercultura ndo é controlada pelos
individuos, tampouco pelas classes politicas ou empresariais, € sim pelo mercado,
suas dindmicas e forcas econdmicas. Para o autor, ela divide os individuos,
proporcionando a sensacao de inser¢cdo em comunidades de interesse mas, ao
mesmo tempo, a exploragdo de sua identidade de forma livre; essas sensacgoes,
porém, seriam ilusdrias, pois ndo € possivel ter insergdo em comunidade e liberdade
de identidade ao mesmo tempo. A subjetividade individual ndo & passivel de ser

cultivada na Cibercultura, que seria mais uma forma de mercado.

Kevin Robins (1999), defende que o ciberespaco é um ambiente de
apropriagao privada e exploragdo mercadolégica/publicitaria que tem como objetivo
nos manter gastando tempo nesse ambiente, entretidos e “felizes”, o que mascara

0s problemas sociais nos quais estamos inseridos.
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Mark Andrejevic (2007) aponta que, no ciberespacgo, a interatividade néo é
uma via de méao dupla, pois as empresas de tecnologia tém cada vez mais acesso
aos dados dos individuos, mas menos transparentes em relagao as suas intengoes e
objetivos diante desses dados. Somos cada vez mais monitorados através da
cibercultura, lazer, relacbes sociais e outras instituicdes, como o trabalho, servicos,
entre outros. Uma reagao nao seria possivel, segundo o autor, pois ha a legitimagéao
desse controle por parte da sociedade visando a segurancga, instaurando um modelo

de vigilancia perpétua.

Lee Siegel (2008), por fim, critica a conceituagdo da Cibercultura como
ideologia, apresentando-a como um processo de dominagdo da consciéncia pelo
mercado, onde a cibercultura contribui para a massificagdo e homogeneizagédo da

consciéncia dos individuos.

Apds compreendermos o0 que alguns dos principais tedricos da cibercultura
falam em relacdo ao espaco virtual, suas criticas e elogios, é possivel explorar de
maneira mais aprofundada o papel das pessoas dentro do ciberespaco, bem como
suas acdes e desenvolvimentos sociais dentro da internet. Desta forma, iremos
abordar os principais conceitos de ciberativismo, a fim de compreender o papel do

ativismo social dentro da internet nos dias atuais.

3.3.  CONCEITOS DE CIBERATIVISMO

Esse topico busca contribuir com uma compreensdao do ciberativismo

enquanto um fendbmeno intrinseco aos movimentos sociais contemporaneos.

Conforme delineado nos tépicos anteriores, com o advento da Internet, a
proliferagdo do numero de sites, blogs e redes sociais proporcionou as pessoas,
sobretudo aos jovens, uma multiplicidade de canais comunicativos de interagao e de
divulgacdo de enunciados, seja de carater politico, intelectual, ambientalista ou
econdmico. O ciberespago passou a ser ocupado por sujeitos heterogéneos e
multiplos, dissonantes e multifacetados, portadores de mecanismos de mobilizacao
também multiplos (QUEIROZ, 2017, p.1).
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Em relag&o a construgao e surgimento do ciberespaco, Rudiger (2011) explica
que “o ciberespago mesmo, porém, é ja um efeito da Cibercultura, porque, falando
estrito senso e com atitude reflexiva, esta a cibercultura, pode ser entendida como o
cultivo do mundo, nés incluidos, em termos cibernéticos”. Sob essa perspectiva,
entende-se que esse territorio digital seria um reflexo das visbes de mundo da
propria sociedade. Fazendo com que o ciberespaco, ou ciberterritorio, se torne uma

extensao de nossos valores e crengas dentro do ambiente virtual.

Ainda, para Chamusca e Carvalhal (2009), o conceito de ciberterritério diz
respeito:

[...] a constituicio de um determinado ambiente no espago cibernético,
proporcionado por uma rede fisica de dispositivos digitais, em que as relagdes
humanas se estabelecem. Um ambiente virtual, intangivel, onde as pessoas e
instituicbes produzem cultura propria, disseminam informagdo e compartiiham
conhecimentos, a partir de uma grande rede social que se forma, conforme observa
Castells (1999), em escala global, mas com possibilidades de participagado e inser¢ao
em todas as escalas (CHAMUSCA; CARVALHAL, 2009, p. 139).

Conforme explicam as autoras, a possibilidade de insercéo e participacdo em
escalas consideravelmente ampliadas no ambiente web, acabam produzindo sua
prépria cultura e, consequentemente, suas préprias fontes de informacado e
conhecimentos. A partir do uso em escala global deste ambiente, os proprios

movimentos sociais passaram a ganhar notoriedade e for¢a dentro do ciberespaco.

Sob essa perspectiva Alcantara (2015) explica que,

Os movimentos sociais e as formas de protestos que surgiram a partir da década de
1990 tém sido interpretados, sobretudo a partir das revoltas que eclodiram apds
2011, como novissimos (GOHN, 2011, 2013; LANGMAN, 2013; dentre outros) —
sendo que, dentro deste conjunto de novas praticas de protestos e mobilizagao,
situa-se 0 uso de novas tecnologias da comunicagéo e da informacao (NTICs) pelos
ativistas, aqui conhecido como ciberativismo. (ALCANTARA, 2015, p.1)

Nessa mesma linha, Silveira (2010), um dos defensores da ideia de que o
ciberativismo se confunde com o proprio desenvolvimento da rede mundial de
computadores, explica que “ele [o ciberativismo] influenciou decisivamente grande
parte da dindmica e das definicbes sobre os principais protocolos de comunicagao
utilizados na conformacéo da Internet” (SILVEIRA, 2010, p. 31).

54



Dentro das movimentagdes sociais na internet, Castells (2013) ressalta a
importancia de emogdes como raiva, entusiasmo e medo, relacionadas
respectivamente a busca por justica, engajamento e superacdo. O autor apresenta
um panorama sobre as caracteristicas comuns dos movimentos e nota que so
puderam ser percebidos como tal a partir do momento em que ocuparam os espacgos
urbanos, concluindo que “o espago do movimento é sempre feito de uma interagao
do espacgo dos fluxos na internet e nas redes de comunicagao sem fio com o espaco
dos lugares.” (CASTELLS, 2013, p.160)

Além disso, o autor ainda ressalta, dentre outras caracteristicas, a
espontaneidade, o poder das imagens, autorreflexdo e a horizontalidade de suas
redes, percebendo que tais movimentos produziram, internamente, seus proprios
antidotos contra a disseminagao dos valores sociais e costumes que combatiam na
internet. Ainda sob esta perspectiva, a crise de confianga nos atores politicos dentro
do ciberespago sao limitagdes significativas ao envolvimento online, uma vez que
nao sera por terem acesso as ferramentas digitais que os cidadaos se interessaram

e se envolveram no debate politico.

Segundo Sebastidao e Elias (2012), o envolvimento e o compromisso dos
cidadaos s6 serdao possiveis se os atores politicos inspirarem confianca e
preocupacao com os cidadaos, e se os cidadaos perceberem que a sua opinido e a
sua participacao sao importantes e tidas em conta. Na perspectiva das autoras, na
mesma medida e no nivel da participacdo social, a internet trouxe grandes
modificagdes para a sociedade, e as novas tecnologias, associadas as variadas

utilizagdes empregadas pelos individuos, sdo agora parte da sua vida cotidiana.

Ademais, compreende-se que dentro do ciberespaco, a tecnologia avangada
e os sistemas de informacdo tém transformado os sistemas de comunicacéo,
disseminagao de conteudos e informagdes, assim como seu controle e veracidade,
levando a que a globalizacdo seja um fendbmeno dependente da comunicagao
mediada pela internet. Consequentemente, estas tecnologias sdo cada vez mais
utilizadas para a promog¢ao de causas, a criagdo e a organizagao de movimentos
sociais. Neste processo, a internet € uma das mais importantes e eficientes

ferramentas tecnoldgicas, uma vez que é conveniente e econémica, permitindo ao

55



utilizador escolher o seu nivel de atividade. (SEBASTIAO; ELIAS, 2012, p. 35)

ApoOs compreendermos mais sobre a historia do surgimento da internet e o
seu papel dentro dos movimentos sociais, no proximo capitulo partiremos para o
principal objetivo deste trabalho: a realizagdo do estudo de caso da manifestagao
social #Roltaxativomata, buscando entender como essa manifestagcao repercutiu
através da comunidade PcD nas redes sociais, bem como analisar a perspectiva
destes individuos em relagdo ao impacto da manifestagdo perante a lei favoravel ao

modelo taxativo do Rol de procedimentos da ANS.
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4. ESTUDO DE CASO: #ROLTAXATIVOMATA

Partindo dos aspectos apresentados nos capitulos anteriores, neste tdpico,
sera analisada a perspectiva dos sujeitos que pertencem a comunidade PcD em
relacdo a aprovagdo do Rol Taxativo pelo STJ, levando em consideragdo os
conteudos coletados através da #RolTaxativoMata no Instagram e Twitter. Para isso,
expoe-se os procedimentos metodoldgicos utilizados para esta pesquisa, seguido da
contextualizagcdo sobre a Mobilizagdo Nacional Contra o Rol Taxativo e suas
repercussdes no ambiente digital. Por fim, €& apresentada uma analise do
posicionamento destes sujeitos através do seu conteudo, atendendo aos conceitos

tedricos abordados nos capitulos 2 e 3 deste estudo.

4.1 #ROLTAXATIVOMATA

O projeto foi criado, inicialmente, em setembro de 2021. Mas foi aditado
somente em fevereiro de 2022, com promessas de melhorias na relagao entre os
usuarios e os fornecedores de servigos de saude. A pauta principal era restringir a
cobertura dos planos de saude para somente o0 que estivesse explicitamente na lista
da ANS, tornando-a taxativa (até entdo, a jurisprudéncia indicava que a lista de
procedimentos era de carater exemplificativo). Entretanto, o assunto sé voltou a ser
discutido 4 meses depois, em junho de 2022, para votagdo do Supremo Tribunal de

Justica.

Segundo a Agéncia Senado'®, a proposta do Rol Taxativo surgiu de uma

interpretacédo da lei que rege os planos de saude (Lei 9.656, de 1998). Ela determina

que a cobertura dos planos deve ser estabelecida pela ANS, que mantém o Rol de
Procedimentos e Eventos em Saude (Reps). Em junho de 2022, o Superior Tribunal
de Justica (STJ) decidiu que os planos s6 estariam obrigados a financiar tratamentos
listados no Reps. A decisdo provocou a mobilizacido de associacdes de pacientes
usuarios de planos de saude, cujos tratamentos seriam interrompidos em raz&o da

adocao do rol taxativo.

'®Senado aprova obrigatoriedade de cobertura de tratamentos fora do rol da ANS.
Disponivel em:

<https://www12.senado.leg.br/noticias/materias/2022/08/29/senado-aprova-obrigatoriedade-de-cobert
ura-de-tratamentos-fora-do-rol-da-ans>. Acesso em 29 ago. 2022.
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Durante a votagao , seis dos dez ministros da Segunda Se¢ao votaram pela
restricdo do rol, e outros trés votaram por manter o rol exemplificativo (o
presidente do colegiado, em regra, s6 vota em caso de eventual empate no
julgamento). A lista da agéncia reguladora detalha atualmente mais de 3 mil

coberturas de exames, terapias, cirurgias e remeédios, entre outros.

Um dos argumentos utilizados para aprovagao do projeto foi a garantia da
protecdo aos usuarios contra aumentos abusivos, uma vez que os planos de saude
teriam que arcar com ordens judiciais implicando na cobertura de procedimentos nao
constantes no documento, segundo informagdes encontradas no proprio site do STJ
que fala do processo em andamento. No mesmo processo, o ministro Luis Felipe
Saloméo (também relator da votagao), traz a informacao de que um Projeto de Lei
(PL) foi juntado a causa e alega que o Judiciario, diante de comprovagdo da
necessidade e andlise de critérios técnicos, pode garantir ao usuario a cobertura do
procedimento solicitado - comprovagao e analise que burocratizam e retardam os

procedimentos impactando grandemente a qualidade de vida de quem precisa.

Esse projeto de lei apresentado em reagao a decisao do STJ, determina que
o0 Reps sera apenas a “referéncia basica” para a cobertura dos planos de saude. Um
tratamento fora da lista devera ser aceito desde que cumpra uma das seguintes

condicoes:

e Tenha eficacia comprovada cientificamente;

e Seja recomendado pela Comissdo Nacional de Incorporagdo de
Tecnologias no Sistema Unico de Saude (Conitec); ou

e Seja recomendado por pelo menos um 6rgédo de avaliagdo de
tecnologias em saude com renome internacional.
(Fonte: Agéncia Senado, 2022).

Ou seja, a decisdo deveria acatar uma medida de “excepcionalidade”, caso
uma das situacbes acima fossem contestadas em relacdo a cobertura dos
tratamentos fora da lista, que passou a ser taxativa, viabilizando o pedido de

cobertura ou reembolso por via judicial. E importante ressaltar que, ainda que
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situagdes excepcionais fossem consideradas, nada garante que o tratamento seria,
de fato, coberto pela operadora da saude. O usuario deveria seguir o processo
judicial, aguardando quaisquer que sejam os prazos definidos, sem amparo do seu

prestador de servigos de saude, até que a decisao fosse tomada.

Consoante a isso, ap6s a decisdo do Superior Tribunal de Justica (STJ) sobre
quais tratamentos os planos de saude sao obrigados a ofertar, a reagao de diversos
senadores foi imediata e incisiva contra o chamado rol taxativo para cobertura dos
planos de saude. Conforme explica a Agéncia Senado, com a deciséo favoravel ao
Rol Taxativo, os planos de saude passam a cobrir apenas os tratamentos que estao
na lista da Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS). Isso ameaga a
manutencédo de varios tratamentos de pacientes. Senadores da base do governo e
da oposi¢ao acabaram se unindo contra a decisio; eles defendem que a lista da

ANS seja apenas exemplificativa.

A senadora Zenaide Maia (Pros-RN) foi uma das primeiras a reagir,
condenando a medida ao discursar no Plenario do Senado no mesmo dia em que
houve a decisdo do STJ, 8 de junho. A senadora Mara Gabrilli (PSDB-SP) também

criticou a mudanca.

Essa perda absurda que a gente teve acaba afetando ndo sé milhares de pessoas
com deficiéncia no pais, mas também as pessoas com autismo, as pessoas com
doencgas raras e ainda as pessoas com outras doencas crbnicas. Todos esses
cidadaos correm o risco de terem suas terapias excluidas da cobertura dos planos.
Essas pessoas ficardo desamparadas, assim como muitos outros pacientes que
estdo em tratamento por doengas graves, como cancer ou doengas degenerativas.
Falamos de recursos para os brasileiros se manterem vivos. Imagine o impacto direto
na vida de milhdes de familias, que ja se desdobram para arcar com o alto custo de
um plano de saude no nosso pais. Quando a gente fala que o rol taxativo mata, ndo é
um exagero. Essa decisdo afeta, sim, a vida de muita gente — afirmou Mara Gabrilli
em Plenario, em 8 de junho de 2022. (Fonte: Site Agéncia Senado)

Segundo a Agéncia Senado, Andréa Werner'” e Carla Bertin afirmaram que
aprovar o projeto da forma como veio da Camara dos Deputados mexe “com o poder
financeiro dos planos de saude". Diante da manifestagdo, Romario (PL-RJ) afirmou
que “nao sera comprado”. Conforme o Senador:

Eu quero aproveitar a oportunidade para dizer que eu também fui procurado por
alguns donos de planos de saude. E, antecipadamente, quero dizer aqui que eles

7 Andréa Werner Silva Bonoli, conhecida como Andréa Werner, ¢ uma jornalista, candidata
a Deputada Federal pelo Partido Socialista Brasileiro (PSB), fundadora do Instituto Lagarta Vira Pupa
e ativista brasileira pelos direitos do autismo.
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nunca vao me comprar. (Fonte: Agéncia Senado).

Em contrapartida, o representante dos planos de saude, Renato Freire
Casarotti, negou agdes irregulares:
Nunca tentei comprar ninguém, nao sou bandido. Quero poder discutir e defender os

nossos pontos de vista de forma republicana, democratica e clara. (Fonte: Agéncia
Senado)

Ademais, Marcelo Queiroga apontou riscos para a sustentabilidade financeira
dos planos de saude em caso de aprovagao do projeto e afirmou que a ANS é agqil
na incorporagdo de tecnologias e novos tratamentos. Ele defendeu o rol taxativo
como forma de assegurar a incorporacdao de medicamentos e terapias com
comprovagao cientifica. O ministro da Saude afirmou ainda que a atual redagao do
projeto pode encarecer os planos de saude, conforme ele:

A legislagao ja traz de maneira muito clara um processo para incorporagao
de tecnologias no ambito da saude suplementar, com previsibilidade e
critérios claros, e que permite seguranca e equidade nas incorporagdes de
tecnologias em saude. [...] O objetivo € ampliar o acesso, mas [é preciso]
ampliar o acesso com qualidade. Se nao houver essa avaliagédo, sera

automaticamente repassado para os beneficiarios da saide complementar os
custos da incorporagéo. (Fonte: Site Agéncia Senado)

Assim como Queiroga, Vera Valente, da Federacdo Nacional de Saude
Suplementar, disse que as mudangas previstas no projeto podem inviabilizar o setor
de saude privada. Ela afirmou que a incorporacdo de novas tecnologias hoje
considera a eficacia dos tratamentos e segue procedimentos criteriosos. Segundo
ela,

[...] os recursos séo finitos, por isso decidir sobre a natureza do rol é decidir sobre a
prépria existéncia dos planos. A ampliagdo de procedimento é desejavel, mas é

exatamente por isso que existe um processo de avaliagdo de tecnologias. (Fonte:
Agéncia Senado)

Desta forma, percebe-se que a finitude de recursos das operadoras de saude
privadas seria a principal preocupacao para os defensores da taxatividade do Rol.
Uma vez que a possibilidade de escassez econdmica dentro do setor privado da
saude pudesse se tornar uma realidade, o estreitamento de coberturas realizadas
pelos prestadores de servico seria um plano de prevencao financeira, visando,
segundo seus defensores, a manutencdo da tabela de precos para que nao

houvesse grandes alteragdes de valores para 0os usuarios.

60



A partir deste cenario, uma série de protestos comecaram a acontecer na
internet, principalmente nas redes sociais Instagram e Twitter, onde usuarios de
planos de saude e ativistas da comunidade de Pessoas com Deficiéncia (sendo o
principal publico a ser afetado pela decisdo do STJ), utilizando a hashtag
#RolTaxativoMata, com intuito de aglomerar o maior numero de pessoas falando
sobre o assunto para que o mesmo viesse a conhecimento publico e nao ficasse

somente dentro da “bolha” social das pessoas afetadas pela decisao.

Como consequéncia disso, as manifestagcdes populares nas ruas e nas redes
sociais foram tomando propor¢gdes ainda maiores. Segundo o portal de noticias
UOL'™, celebridades brasileiras também passaram a engajar com a causa da
comunidade de Pessoas com Deficiéncia, produzindo videos em suas redes sociais
para alertar a populagao sobre a decisdo do STJ, com participagdo de Carmo Dalla
Vecchia, Paolla Oliveira, Luiza Sonza, Gloria Groove, Thiaguinho, Marcos Mion,
Pabblo Vitar, o advogado e filésofo Silvio Almeida, comediante Paulo Vieira, entre

outros.

Nas ruas nao foi diferente. Conforme o Portal G1'°, um grupo de ativistas
realizou um protesto em Santos, no litoral de Sao Paulo, em frente ao Férum, no
Centro da cidade. Os defensores do movimento contra o rol taxativo alegavam que a
taxacao limitaria os tratamentos favorecidos pelos planos de saude, que poderiam
negar a cobertura de alguns medicamentos e procedimentos que nao estivessem
descritos na lista da ANS. Ademais, a Policia Militar que estava presente no local,
por meio do 6° Batalhdo de Policia Militar do Interior (BPM/I), informou ao G1 que a
manifestacdo teve a participacdo de aproximadamente 300 pessoas, conforme

ilustra a Figura 3:

'8 Artistas se mobilizam contra limitagdo do atendimento de planos de satde. Disponivel em:
<https://noticias.uol.com.br/colunas/chico-alves/2022/06/08/artistas-se-mobilizam-contra-limitacao-do-
atendimento-de-planos-de-saude.html>. Acesso em 12 Jun de 2022.

' Apoiadores do movimento contra o rol taxativo realizam protesto em Santos, SP, horas
antes da medida ser aprovada pelo STJ. Disponivel em:

<https: //g1 globo com/sg/santos regiao/mais- saude/not|C|a/2022/06/08/aQOladores -do- mowmento cont

Acesso em 14 Jun de 2022.
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Figura 3: Protesto contra o rol taxativo acontece em Santos (SP)

(Foto: Reprodugéo G1)

Entretanto, na primeira semana de agosto, dois meses apds a decisao sobre
a taxatividade do Rol, a Presidéncia do Senado® informou que o projeto de lei
apresentado como contraproposta por um grupo de Senadores, que obriga planos
de saude a cobrirem tratamentos n&o previstos pela Agéncia Nacional de Saude
Suplementar (ANS), seria votado no Plenario da Casa na ultima semana de agosto,
e teve o senador Romario (PL-RJ) como relator da proposta. Antes de ir a votagao, o

projeto (PL_2.033/2022) foi debatido e aprovado no Plenario do Senado no dia 23 de

agosto.

O texto, que alterou a Lei 9.656. de 1998, estabelece que o Rol de

Procedimentos e Eventos em Saude (Reps), atualizado pela Agéncia Nacional de
Saude Suplementar (ANS), servira apenas como referéncia basica para os planos
privados de saude contratados a partir de 1° de janeiro de 1999. Cabera, portanto, a
ANS editar a norma com a amplitude das coberturas no ambito da saude

suplementar, inclusive de transplantes e procedimentos de alta complexidade.

Por fim, em setembro de 2022, o Presidente Jair Bolsonaro sancionou o

2 Votagao do projeto sobre rol taxatlvo da ANS fica para o final de agosto. D|spon|vel em:
w12

-flca-gara o-fl.nal de- agost 0>. Acesso em 10 Ago de 2022.


https://www25.senado.leg.br/web/atividade/materias/-/materia/154313
http://normas.leg.br/?urn=urn:lex:br:federal:lei:1998-06-03;9656

referido Projeto de Lei, com sua publicagdo da Lei 14.454 no Diario Oficial da Uni&o,
definitivamente derrubando a decisdo do Rol Taxativo. A lei coloca em vigor a
obrigacdo das operadoras de assisténcia a saude a oferecer cobertura de exames
ou tratamentos que ndo estdo incluidos no rol de procedimentos e eventos em
saude suplementar. Finalizando, desta forma, a incansavel luta dos usuarios de
plano de saude da comunidade de Pessoas com Deficiéncia para a retomada de seu

direito pleno a saude.

Conforme vimos neste capitulo, a Mobilizagdo Nacional Contra o Rol Taxativo,
criada pela comunidade PcD, contou com o apoio do uso da hashtag
#RolTaxativoMata para a disseminagao da causa. Além disso, a hashtag somou
milhares de publicagbes nas redes sociais e movimentou diversos protestos para
além do ambiente virtual, até que conseguiu derrubar a decisdo do STJ e fazer com
que o Rol da ANS passasse a ser, novamente, exemplificativo. Sendo assim, no
proximo capitulo, sera apresentada a analise, a partir dos conceitos de Bardin

(2011), de 10 publicagdes oriundas da hashtag.

4.1. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

A presente pesquisa caracteriza-se como exploratodria, pois visa compreender
as implicagdes do Rol Taxativo sob a 6tica da comunidade PcD. Tem como técnicas
a Pesquisa Bibliografica e Documental (Fonseca, 2002), a realizagao de entrevista
semi-estruturada (Duarte, 2006) e a analise de conteudo (Bardin, 2011) das
postagens selecionadas como corpus. Ainda, a pesquisa exploratéria € realizada
normalmente “quando o tema escolhido € pouco explorado e torna-se dificil sobre

ele formular hipdteses precisas e operacionalizaveis" (GIL, 2008, p. 27).

Com o procedimento metodolégico inicialmente delineado, foi realizada uma
investigacdo da percepgao da comunidade PcD em relagdo ao assunto principal
deste estudo, o Rol Taxativo. Para a execucido desta etapa, dividimos-a em dois
momentos: a) Coleta de publicagdes a partir da #RolTaxativoMata, seguindo da
analise de conteudo; b) Realizacdo de uma entrevista semi-estruturada, que
segundo Duarte (2006), “é o recurso metodoldgico que busca recolher respostas a

partir da experiéncia subjetiva de uma fonte”. Sendo assim, a entrevista foi feita de
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forma semi-aberta, com perguntas semi-estruturadas apresentadas para o

entrevistado.

A partir da realizagdo da entrevista, os dados obtidos foram costurados com
os levantamentos histéricos sobre a deficiéncia através dos tempos, bem como a
participagdo ativa da comunidade PcD no ativismo digital conforme apresentado
anteriormente nos tépicos deste estudo. Como ensina Fonseca (2002, p. 32), “a
pesquisa bibliografica & feita a partir do levantamento de referéncias teoricas ja
analisadas, e publicadas por meios escritos e eletrbnicos, como livros, artigos
cientificos e paginas de websites”. De forma complementar, Gil (2007, p. 44) afirma
que essa técnica tem como principais exemplos as investigagdes sobre ideologias
ou aquelas que se propdéem a analise das diversas posi¢cdes acerca de um

problema.

O tratamento dos resultados obtidos e interpretagao sera feito por meio da
inferéncia, que € um tipo de interpretacao controlada. Para Bardin (2011, p. 133), a
inferéncia podera “apoiar-se nos elementos constitutivos do mecanismo classico da
comunicagao: por um lado, a mensagem (significagdo e codigo) e o seu suporte ou
canal; por outro, o emissor e o receptor’. A andlise das postagens extraidas do
Instagram e Twitter foi organizada a partir das seguintes perspectivas apresentadas

pela a autora:

1. Pré-analise: ¢é a fase de organizagao das ideias, em que ocorre a escolha
dos documentos a serem analisados, a retomada dos objetivos iniciais da pesquisa
em relagdo ao material coletado, e a elaboracdo de indicadores que orientardo a

interpretacao final,

2. Exploracao do material: trata-se da fase em que os dados brutos do
material sdo codificados para se alcancar o nucleo de compreensido do texto. A
codificagdo envolve procedimentos de recorte, contagem, classificagdo, desconto ou

enumeracgao em fungao de regras previamente formuladas;

3. Tratamento dos resultados obtidos e interpretacao: nessa fase, os

dados brutos sdo submetidos a operacdes estatisticas, a fim de se tornarem
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significativos e validos e de evidenciarem as informacdes obtidas. De posse dessas
informacgdes, o pesquisador propde suas inferéncias e realiza suas interpretagdes de
acordo com o quadro tedrico e os objetivos propostos, ou identifica novas dimensoes

teoricas sugeridas pela leitura do material; (BARDIN, 2011, p. 59).

Partindo desta organizagao prévia a analise, foi dada sequéncia a coleta dos
conteudos. Foram analisados todos os comentarios expostos nas publicagdes que
levam a #RolTaxativoMata — distribuidos em dez postagens, totalizando 7.290
comentarios. Para anadlise, foram definidas trés categorias para auxiliar a
interpretacdo dos elementos existentes, relacionando-os, de forma que pudessem
medir e identificar a percepg¢ao dos integrantes e ativistas da comunidade PcD em
relacdo a decisdo do STJ sobre a taxatividade do Rol da ANS. As categorias
definidas para os comentarios foram: “comentarios de apoio”, “comentarios

neutros” e “comentarios criticos”.

Os comentarios categorizados como de apoio tém o teor de apoio ao
movimento, trazendo comentarios positivos sobre o posicionamento contra a decisao
do STJ. Os considerados neutros estdao relacionados a comentarios que se
resumem em perguntas sobre o movimento, uso de emojis sem contexto de frase,
duvidas em relacdo ao material e/ou a marcagdo de alguma outra pessoa na
publicagdo. Por ultimo, os comentarios criticos, s&o todos os que de alguma forma
criticam a manifestagdo, apoiam a decisdo do STJ ou ofendem/xingam/difamam o
usuario criador da publicagdo. Para fins de consulta integral do material utilizado na
analise detalhada de cada postagem, o mesmo esta disponivel no Apéndice B ao

final deste trabalho.

4.2. ANALISE DE CONTEUDOS E RESULTADOS DA PESQUISA

Neste topico serdo apresentados os resultados da presente pesquisa, bem
como a realizagdo da analise a partir das publicagdes coletadas da
#RolTaxativoMata, bem como suas delimitacdes, dificuldades e peculiaridades. Além
disso, sera apresentada uma entrevista feita em formato semi estruturada, com

intuito de aprofundar e complementar os conhecimentos obtidos até entéo.
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4.2.1.

Anédlise de postagens da #RolTaxativoMata no Instagram e

Twitter

Os conteudos coletados nesta pesquisa foram extraidos entre os meses de

fevereiro a junho de 2022, dado o inicio do debate sobre o Rol Taxativo e o inicio da

presente pesquisa, respectivamente. Dentre todas as publicagdes realizadas neste

periodo, selecionamos apenas aquelas que utilizavam a hashtag #RolTaxativoMata,

e que obtivessem uma taxa de engajamento?' igual ou maior a 5%, resultando em 10

publicacbes. Apds essa selecdo, contabilizamos os numeros de curtidas, retweets,

comentarios, registramos o formato, o link e a data das publicagdes. A partir da

organizagao dos dados coletados, para ilustrar a etapa seletiva das informagdes, foi

criado o quadro abaixo:

Quadro 3 — Compilacao de Leis e Decretos Federais das PcD

Data

Usuario

Link do post

Formato

Rede
Social

Seguidor
es

Curtidas

Comentario

s/Retweets

% de
engajam

ento

07/06/22

@lucas_ati

pico

https://www.i
nstagram.co

m/p/Cehl-44tt
9D/

Carrossel

Instagram

112.000

15.856

380

14,45%

08/06/22

@paiderodr
inhas

nstagram.co
m/p/Cejr6gtP
11D/?igshid=
YmMyMTA2
M2Y=

Card

Instagram

3.304

659

36

21,03%

08/06/22

@lucas_ati

pico

https://www.i

nstagram.co

m/p/CejgovS
Jfac/

Carrossel

Instagram

112.000

27.600

921

25,45%

21 Célculo para taxa de engajamento por seguidores: base da formula: curtidas +
comentarios + numero de seguidores x 100 = taxa.
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https://www.instagram.com/p/Cehl-44tt9D/
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08/06/22

@lorenaelt

zz

https://www.i
nstagram.co

m/p/CejQIWT
060x/

Card

Instagram

608.000

105.709

2.319

17,65%

08/06/22

@tha.is.alb

uquerque

https://www.i
nstagram.co
m/p/CekirOat
EH-/?igshid=
YmMyMTA2
M2y=

Carrossel

Instagram

111.000

5.423

105

5%

08/06/22

@neuropsi

cologia.uff

https://www.i
nstagram.co
m/p/Cej2xrV
ORJB/?igshi

d=YmMyMTA
2M2Y=

Card

Instagram

5.888

779

34

13,80%

08/06/22

@lagartavir

apupa

https://www.i
nstagram.co
m j-RL
pQH5/?igshid
=YmMyMTA2
M2Y%3D

Card

Instagram

168.000

10.359

375

6,38%

08/06/22

@fabianalis
boa3

hitps://www.i
nstagram.co
m/p/CekBQ2
Nrwj3/?igshi
=YmMyMTA2
M2Y=

Card

Instagram

11.600

1.132

71

10,37%

10/06/22

@andreaw

erner

encurtador.co

m.br/civ29

Tweet

Twitter

50.000

5.985

2.294

16,55%

13/06/22

@andreaw

erner

https://www.i
nstagram.co
m/p/CewdlA
5pgmu/?igshi
d=YmMyMTA
2M2Y=

Carrossel

Instagram

94.500

13.380

755

14,94%
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https://www.instagram.com/p/Cej9lWTO6Ox/
https://www.instagram.com/p/Cej9lWTO6Ox/
https://www.instagram.com/p/Cej9lWTO6Ox/
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https://www.instagram.com/p/CekIr0atEH-/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/CekIr0atEH-/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/Cej2xrVORJB/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/Cej2xrVORJB/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/Cej2xrVORJB/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/Cej2xrVORJB/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/Cej2xrVORJB/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/Cej2xrVORJB/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/Cej-RLJpQH5/?igshid=YmMyMTA2M2Y%3D
https://www.instagram.com/p/Cej-RLJpQH5/?igshid=YmMyMTA2M2Y%3D
https://www.instagram.com/p/Cej-RLJpQH5/?igshid=YmMyMTA2M2Y%3D
https://www.instagram.com/p/Cej-RLJpQH5/?igshid=YmMyMTA2M2Y%3D
https://www.instagram.com/p/Cej-RLJpQH5/?igshid=YmMyMTA2M2Y%3D
https://www.instagram.com/p/Cej-RLJpQH5/?igshid=YmMyMTA2M2Y%3D
https://www.instagram.com/p/CekBQ2Nrwj3/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/CekBQ2Nrwj3/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/CekBQ2Nrwj3/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/CekBQ2Nrwj3/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/CekBQ2Nrwj3/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/CekBQ2Nrwj3/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
http://encurtador.com.br/civ29
http://encurtador.com.br/civ29
https://www.instagram.com/p/Cew4LA5pgmu/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/Cew4LA5pgmu/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/Cew4LA5pgmu/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/Cew4LA5pgmu/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/Cew4LA5pgmu/?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.instagram.com/p/Cew4LA5pgmu/?igshid=YmMyMTA2M2Y=

Em relagdo a etapa de andlise, Bardin (2011) considera o tratamento dos
resultados, consistindo em apontar as inferéncias e as interpretagcbes dos dados
obtidos, indicando significado e valor aos resultados. Para a autora, “[...] o interesse
nao esta na descricdo dos conteudos, mas sim no que estes nos poderao ensinar
apos serem tratados” (BARDIN, 2011, p. 44). Neste sentido, as interpreta¢des dos
resultados serdo apresentadas a seguir de forma detalhada trazendo as

particularidades de cada publicagdo analisada.

4.2.1.3. Publicagdao 1: Rol Taxativo - Como vocé pode ser

afetado e como vocé pode ajudar (@lucas_atipico)

A publicagcédo analisada, representada pela Figura 4, foi publicada em 07 de
junho de 2022, no Instagram, em formato carrossel de imagens, pelo usuario Lucas
Atipico. Contando com mais de 10 mil seguidores na rede, seu perfil € voltado para
criagcdo de conteudos sobre sua experiéncia com diagnostico de Transtorno de
Espectro Autista (TEA), suas vivéncias e informagbes importantes sobre TEA para

sua comunidade.

Figura 4 — Publicagdo 1 - Card 1 de 6

@LUCAS_ATIPICO @ lucas_atipico * Seguir
A=

) lucas_atipico O julgamento sera
&>/ amanha, 08/06. Vamos fazer tudo o
que pudermos fazer, mesmo que

pareca insignificante, contra a possivel

taxatividade do rol da ANS.
E um problema de todos nés.
Ajude curtindo e compartilhando.

Compartilhe postagens sobre o tema

- g . e use hashtags como #roltaxativomata
[OMOo m | ',}JI\'AL' SEr aj I'h A0 para que o assunto fique em
evidéncia
1] LM»W de ajudsz

cOomo | Jl‘k A,'l,«l,‘}kn s #ndoamamatadosplanosdesatide
#saude #autismobrasil #autismo
#politica #politicabrasileira
#informacao

®

15,856 curtidas

Entrar para curtir ou comenta

Fonte: Pesquisa no Instagram pela #RolTaxativoMata

O conteudo publicado, de carater informacional, traz um compilado de

explicagdes do contexto do movimento #RolTaxativoMata contra a decisdo do STJ,
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suas consequéncias para pessoas com deficiéncia e usuarios de plano de saude. Na
legenda do post, Lucas explica que o problema em questao € de interesse publico e
pede por ajuda através de curtidas e divulgacdo do conteudo para que o assunto

fique em evidéncia.

Em relacdo a construcdo do material, percebe-se que a presenga dos tons
amarelo e pretos na publicacdo, além da presenca de manchas de sangue
ilustrativas na capa, ressalta a necessidade do usuario de criar um senso de

atencgao, seriedade e urgéncia no assunto abordado no card.

Figura 5 — Publicagcdo 1 - Card 2 de 6

@LUCAS_ATIPICO g lucas_atipico + Seguindo

A lucas_atipico O julgamento serd
~ ot &

' & \ J - \ =
FJ_;;J 0 ) 7/ JGCE NRAU que puderm, r, mesmo que
pareca insig| e, contra a possivel
QT ELL 4 44 ) taxatividade da ANS.
~ 2 _"-J.,_ SABENDU... -
£ um problema de tedes nés
O rol da ANS (lista com os trat e medi Ajude curtindo e compartilhando.
que devem ser cobertos pelos planos de saiide) era Compartilhe postagens sobre o tema
& use has 7(&;5 como #roltaxativomata
apenas EXEMPLIFICATIVO. Ou seja, tratamentos que para que o assunta fique em
NAO estdo nessa lista, como terapias para pessoas evidéndia
medi tos parad ¢as raras, entre muitas ) i
o dei . A e bé #ndoamamatadosplanosdesalde
outras coisas de imensa importancia, também eram #saude #autismobrasil #autismo
obrigatérios aos pl de saiid que atravésda #politica #politicabrasileira
justica. POREM, esti em julgamento a tentativa de que #informacao

esse rol deixe de ser exemplificativo e passe a ser
TAXATIVO, fazendo com que os pl de saiide p
negar a cobertura de terapias, medicamentos e até oQv A
cirurgias, que ndo estio no rol da ANS. (@ Curtido por lagartavirapupa

outras 15,850 pessoas

Fonte: Pesquisa no Instagram pela #RolTaxativoMata

©)

Com um total de 380 comentarios em sua publicagdo, apds analisados,
percebemos que 74,3% seriam considerados de apoio. Isto é, em sua grande
maioria, os demais usuarios e seguidores do perfil apoiaram a mobilizagdo contra a
decisdo do STJ, utilizando também a #RolTaxativoMata, assim como afirmavam

concordavam com as opinides apresentadas pelo usuario criador do conteudo.

Este grande percentual de aceitagdo pode ter se dado por dois motivos: i)
forma de demonstragdo de apoio de seus seguidores, mesmo eles nao pertencendo
a comunidade PcD; ii) apoio direto a causa, compreendendo a gravidade da situagao

apontada pelo usuario e repudio a decisao ferente ao Rol da ANS.
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Figura 6 — Publicagdao 1 - Card 3 de 6

@ lucas_atipico * Seguindo

lucas_atipico O julgamento sera
amanhd, 08/06. Vamos fazer tudo o
que pudermos fazer, mesmo que

QUEM USA PLANO e
» parega insignificante, contra a possivel
DE sAu DE... taxatividade do rol da ANS.

E um problema de todos nés.

Ajude curtindo e compartilhando.
Compartilhe postagens sobre o tema
e use hashtags como #roltaxativomata
para que o assunto fique em
evidéncia.

#ndoamamatadosplanosdesalde
#saude #autismobrasil #autismo
#politica #politicabrasileira
#informacao

16sem  Ver tradugio

Qv W

Curtido por lagartavirapupa e
outras 15,850 pessoas
JUNHO 7

@ Adicione um comentario...

Fonte: Pesquisa no Instagram pela #RolTaxativoMata

Ainda, 20,8% dos comentarios foram considerados neutros, pois em sua
totalidade tratavam-se de marcagdes de outros usuarios na publicagdo, com intuito

de compartilhar as informagdes ali compiladas pelo criador do post.

Figura 7 — Publicagido 1 - Card 4 de 6

@ lucas_atipico *+ Seguindo

HITUILaI SIS US Uusiigas Talas
entre outros? Serve pra que?

16 sem Responder Ver tradugio

QUEMNAOUSA
PLANO DE SAUDE...

, jw_99bby Nao entendi nada MDS o)
A euliereli 4 vezes

16 5em Responder Ver tradugio
' fernandasayurimello %
@dricamonteiiro Qlga
16 5em  Responder

&_ rotina_dosfios #roltaxativomata o
16 5em  Responder

. carlavitoria_nogueira o
#roltaxativomata

Qv W

@ Curtido por lagartavirapupa &
outras 15,850 pessoas
JUNHO 7

@ Adicione um comentario...

Fonte: Pesquisa no Instagram pela #RolTaxativoMata

Entretanto, embora a publicagdo tenha tido um grande margem de aceitagao
e apoio, houve uma pequena parcela de usuarios que nao se sentiram

representados pelo conteudo do post. Conforme andlise, cerca de 4,9% dos
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comentarios foram de carater criticos, alguns destes retrataram que o movimento
nao se dava unica e exclusivamente pelo movimento autista, pois diversas outras

pessoas diagnosticadas com doengas raras, por exemplo, seriam tao prejudicadas
quanto.
Figura 8 — Publicagdo 1 -Cards 5e 6

Como VOCE
PODE AJUDAR...

#ROL
TAXATIVO

Fonte: Pesquisa no Instagram pela #RolTaxativoMata

Além disso, outros comentarios negativos em relagéo a publicagao alegavam
que haviam lido e relido, mais de um vez, o conteudo do usuario e ainda nao havia
entendido do que se tratava a tematica. Por fim, o autor do post finaliza seu

conteudo com a #RolTaxativoMata, além de utiliza-la também em sua legenda.

Grafico 1 — Resumo geral de comentarios da Publicagdo 1

Comentarios

Neutros
20.8%

Criticos
4.9%

De apoio
74.3%

Fonte: elaborado pela autora
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De maneira geral, ainda que com uma diferenga significativa quando
comparada a quantidade de comentarios neutros, por exemplo, os comentarios
criticos se deram, em maioria, por reclamagdes relativas a forma como o conteudo

foi construido, do que demonstracdes de apoio a taxatividade do Rol.

4.2.1.4. Publicagao 2: STJ define que o Rol é Taxativo.
Resumidamente: O dinheiro venceu (@paiderodinhas)

O post analisado neste tépico foi publicado em 08 de junho de 2022, no
Instagram, em formato de card em imagem unica, pelo usuario Sergio Nardini.
Contando com pouco mais de 3 mil seguidores na rede, seu perfil traz conteudos
sobre experiéncias de um pai com Atrofia Muscular Espinhal (AME), desmistificacéo

de esteredtipos das Pessoas com Deficiéncia, entre outros assuntos relacionados.

Figura 9 — Publicagao 2

STJ define que S
o rol da ANS é taxativo. it .

Nao entendeu o motivo da revolta?
Na hora que o seu plano de sadde
negar um procedimento, vocé vai

Resumidamente:

#roltaxativomata #roltaxativondo

0 d i n h e i ro venceu. #roltaxativo #roltaxativoéretrocesso
0 andressahelaine &

@ mariaconstanciacostaalvim o
Exatamente!

;{" paiderodinhas + Seguir

E¢]

Nao entendeu o motivo da revolta?

Na hora que o seu plano de salide EONGE Q
negar um procedimento, 55 curtidas
voceé vai entender.

®)

Fonte: Pesquisa no Instagram pela #RolTaxativoMata

De maneira contraria a Publicacdo 1 analisada anteriormente, o conteudo da
Publicacdo 2, conforme apresenta a Figura 9, ndo traz de maneira detalhada a
contextualizacdo da decisdo do STJ. A mesma, por outro lado, foi publicada como
um “desabafo” pessoal do usuario, uma vez que o mesmo alega no post que, para

aqueles que nao entenderem o motivo da revolta com a decisdo do STJ, devem
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aguardar “na hora que o seu plano de saude negar um procedimento, vocé vai

entender”.

Grafico 2 — Resumo geral de comentarios da Publicagao 2

Comentarios

Neutros
25%

Criticos
2.8%

De apoio
72.2%

Fonte: elaborado pela autora

De acordo com os dados apresentados no Grafico 2, em relacdo aos 36
comentarios da publicacdo, 72,2% foram considerados de apoio, pois em sua
maioria se tratavam de posicionamentos criticos a postura das operadoras de saude
frente a mobilizagcdo e a decisdao sobre o Rol. Além disso, diversos relatos foram
feitos nos comentarios, alegando experiéncias negativas com planos de saude
quando se tratavam de coberturas de tratamentos que ndo estavam no Rol, ainda

quando o mesmo era exemplificativo.

Ja os comentarios neutros apresentam 25% de presenga na publicagao, pois
se tratavam de marcagdes de outras pessoas no post e/ou somente emojis com
reacoes tristes e bravas, demonstrando frustracdo com a situacdo do mesmo modo

que o usuario criador do conteudo.

Ainda sob este contexto, apenas 1 comentario critico foi identificado na
publicagao, representando 2,8% da amostra analisada. O unico comentario alegava
que a situagao até entdo colocada pelo criador do conteudo em tom de “surpresa”,
sobre a aprovagao do rol taxativo e decisao do STJ, era de certa forma, hipécrita.

Pois, segundo o usuario que comentou, essa situacéo ja € uma realidade latente ha
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muito tempo, mesmo ainda quando o rol era considerado exemplificativo. Além
disso, em seu comentario, o usuario alega ter perdido uma irma de apenas 15 anos
por negligéncia dos planos de saude na demora de resposta para coberturas que

precisaram ser solicitadas por via judicial.

Em suma, pode-se dizer que ainda que haja a presenga de um comentario
critico muito relevante, o mesmo nao se direcionava especificamente a mobilizagao
contra o Rol taxativo. E sim ao tom de “novidade” em relagdo ao descaso em relagao

as Pessoas com Deficiéncia e usuarios de planos de saude.

4.2.1.5. Publicagdao 3: O rol é taxativo e esse pais € uma

vergonha (@lucas_atipico)

Neste topico foi analisada mais uma publicacdo do usuario Lucas Atipico,
sendo esta publicada em 08 de junho de 2022, no Instagram, em formato carrossel
de imagens. Em seu novo post sobre o andamento da votagdo a favor do Rol
Taxativo, o usuario alega que a decisao do STJ foi uma perda imensuravel para a

comunidade PcD e todos os demais usuarios de planos de saude.

Figura 10 — Publicacédo 3 - Card 1 de 2

A

@LUCAS_ATIPICO A

%=/ maicria e com votos pautados na lei

sancionada pelo presidente
Ro L Bolsenaro, o rol da ANS foi julgado
- como taxativo. Muito disseram “nada

de pénico”, ou nos acusaram de

atacar o politico de estimagio deles
de forma injusta, quando alertamos

sobre o perigo eminente e os

=] lucas_atipico * Seguir
-

lucas_atipico Perdemos. Por grande

precedentes. Esté af a resposta. O rol é

# &
taxativo... e, comao sempre, o povo sai
perdendo, nesse pais onde o dinheiro
o sempre fala mais alto, mesmo quando
do outro lado estdo milhdes de vidas

vERcoN HA que dependem de tratamentos,
terapias, medicamentos e cirurgias.
Acabou? Teoricamente néo. Ainda
POR 6X3,coM anE!‘l LEISANCIONADA PELO cabe recurso ao STF, com a

PRESIDENTE DA REPUBLICA, MINISTROS DO ST) apresentagio de uma questio
DECIDIRAM QUE O ROL pA ANS DEVE SER TAXA'I'IVO, constitucional relacionada ao tema.
FAZENDO COM QUEOS PLANOS DE sAUDE HEOSE]AM O Q V N

OBRICADOS A COBRIRDIVERSOS TRATAMENTOS,

TERAPIAS, MEDICAMENTOS E CIRURCIAS. 27,598 curtidas

Entrar

Fonte: Pesquisa no Instagram pela #RolTaxativoMata
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Conforme apresenta a Figura 10, Lucas ressalta que por 6 votos favoraveis a
3 contra, o Rol de procedimentos da ANS passara a ser taxativo, ndo sendo
obrigatério mais as coberturas de tratamentos que n&o constam na lista. Ainda, o
criador de conteudo apresenta, conforme Figura 11, um print de uma reportagem da
CNN Brasil com o nome de todos os votantes favoraveis a referida deciséo,

alegando que os nomes apresentados ndo devem ser esquecidos pela populagéo.

Figura 11 — Publicagédo 3 - Card 2 de 2

@ lucas_atipico + Seguindo

HUSINESS viottoo Qrdem e progresso acnde?
O pais esta regredindo, isso sim!

COMBUSTIVEIS Governadores defendem 2 modelos de com|

I¢]

2 e . s walaguiar_2 Meu Deus que falta de
Veja como votou cada ministro: G " humanidade @ e um abissurdo ©

lamento por toda nossa populagio
que ja estd morrendo de fome
agora tirdo os direitos ja

Villas Boas Cueva - taxativa adiquiridos! Meu Deus tem
misericérdia dos teus amados filhos

Luis Felipe Saloméao (relator) - taxativo

Nancy Andrighi - exemplificativa neaae

Raul Araujo - taxativa, com excecoes

[ 3 brunopc87 Sé me tira uma duvida, o
Paulo Sanseverino - exemplificativa ¥ o que significa a lei ser sancionada
pelo presidente? Pode esclarecer
Isabel Gallotti - taxativa um pouco essa cuestdo ai pra mim ?
Marco Buzzi - taxativa O Q v l:l

O Curtido por lagartavirapupa e

Marco Aurélio Belizze - taxativo outras 27,583 pessoas

Moura Ribeiro - exemplificativa

®)

Fonte: Pesquisa no Instagram pela #RolTaxativoMata

Em sua publicagcdo, 82,5% dos comentarios foram considerados de apoio,
tendo como maioria mensagens de repudio ao sistema judiciario brasileiro de forma
geral, criticas a posigao do STJ favoravel aos planos de saude, e ndo a populagéao.
Dando sequéncia, os usuarios fizeram criticas ferrenhas ao atual Presidente da
Republica, Jair Bolsonaro, por fazer “vista grossa” para possiveis ag¢des lobistas por

parte das operadoras de plano de saude frente ao STJ.

Na sequéncia, 16,4% dos comentarios foram caracterizados como neutros,
por se tratarem de marcagcbes de outros usuarios da plataforma, com intuito de
compartilhar a noticia e abrir debates sobre o assunto em questao. Ainda sob essa

perspectiva, houveram comentarios somente com emojis de reagdes tristes ou
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bravas.

Grafico 3 — Resumo geral de comentarios da Publicagio 3

Comentarios

Neutros
16.4%

Criticos
1.1%

759

De apoio
82.5%

Fonte: elaborado pela autora

Conforme demonstra o Grafico 3, ainda que em uma infima representacao de

1,1% da amostra analisada, os 10 comentarios considerados criticos tiveram uma

grande repercussao de respostas dentro do post analisado. Um dos usuarios que

criticaram a publicagdo em questao, alega o compartiihamento de Fake News ao

afirmar que o Presidente ja havia sancionado uma lei, legitimando o Rol como

taxativo. De fato, o usuario estava correto ao corrigir o criador do conteudo, dado

que a decisao teria sido aprovada em 32 instancia pelo STJ, mas ainda nao havia

sido publicada no Diario Oficial da Unido como sangéao presidencial.

Além disso, outros comentarios criticavam o teor sensacionalista da

publicagao, visto que um grupo de senadores ja havia apresentado um projeto de lei

contrapondo a decisao e, provavelmente, a questao voltaria para pauta dentro dos

préximos meses.

76



4.2.1.6. Publicagao 4: STJ decide que convénios nao precisam
cobrir procedimentos que nao estdo no rol da ANS

(@lorenaeltzz)

A publicagédo analisada neste tépico foi publicada em 08 de junho de 2022, no
Instagram, em formato de card em imagem unica, pela usuaria Lorena Eltz.
Possuindo mais de 600 mil seguidores em sua rede social, Lorena apresenta em seu
perfil conteudos sobre seu diagnostico de Doenca de Chron e curiosidades e
informagdes sobre o uso da Bolsa de Colostomia, além de diversos outros assuntos
mais gerais relacionando-os a comunidade PcD, como autoestima, saude mental e

depressao.

Figura 12 — Publicagao 4

T 5
: e @ lorenaeltzz & + Seguir
Porto Alegre

. o le = lorenaeltzz @ Nao vou fazer um
ST d.ec1de que_ COI’IVEI’II?S e @ grande texto sobre isso, porque neste
precisam cobrir procedlme ntos momento t& doendo ler essa noticia.

Tento sempre trazer uma visdo
positiva aqui pra vocés mas nem
sempre a gente consegue sorrir com
as decisdes que alguns tomam.

que ndo estdo no rol da ANS

Infelizmente hoje, perdemos. O Rol
taxativo prejudica a todos, mas
principalmente pessoas com
deficiéncia ou com doengas
graves/raras. Escolhi a foto da minha
cirurgia porque essa Ultima foi
aprovada pelo plano de salde e fico
pensando como eu estaria se eu ndo
pudesse fazer ela.

Qv W

eﬂ, ’ Curtido por maianperla e
outras 105,789 pessoas

N @ Adicione um comentario...

Fonte: Pesquisa no Instagram pela #RolTaxativoMata

Na legenda de sua publicacdo, Lorena lamenta a decisdo do STJ e alega
estar tentando encarar a noticia com uma visao positiva, mas que nem sempre €
possivel sorrir frente as decisdes que interferem diretamente em sua vida, mas sao
tomadas por outras pessoas. Ainda, a usuaria diz ter optado por publicar a foto de
sua ultima cirurgia aprovada pelo seu plano de saude e que nao consegue se

imaginar sem este tipo de recurso em sua vida.
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Ja nos 2.319 comentarios analisados, 84,2% foram considerados de apoio,
demonstrando mensagens de carinho e suporte a criadora da publicagdo. Dentre as
diversas mensagens, algumas alegavam que a justica seria feita, para a menina
manter a esperanga de que a decisdo do STJ iria ser derrubada, a desejando forga
para seguir na mobilizacdo, além de diversos comentarios fomentando a

#RolTaxativoMata e a favor da causa apresentada por ela.

Em relagdo aos comentarios neutros, estes ocupam 13,2% da amostra
analisada e os mesmos intercalam entre marcacbes de outras pessoas na
publicacdo, duvidas em relacdo a termos técnicos e status atual da mobilizagao,
além do uso de emojis como representagao de sentimentos, porém sem nenhum

tipo de frases ou palavras atreladas a eles.

Grafico 4 — Resumo geral de comentarios da Publicagao 4

Comentarios

Neutros
13.2%

Criticos
2.7%

De apoio
84.2%

Fonte: elaborado pela autora

Por fim, conforme ilustra o Grafico 4, apenas 2,7% sao caracterizados como
criticos, totalizando 62 comentarios, e neles sdo abordados questionamentos em
relagcdo as fontes da noticia utilizada pela criadora de conteudo em sua publicagao.
Além disso, alguns usuarios também alegam que a decisdo do STJ n&o poderia ser
considerada final ou como uma “perda”, visto que ainda nao havia nenhuma sangao

oficial por parte do Presidente da Republica.
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4.2.1.7. Publicagao 5: STJ decide que planos de saude ndo sao
obrigados a cobrir todos os procedimentos

(@tha.is.albuquerque)

A publicagdo analisada neste toépico, ilustrada pelas Figura 13 e 15,
respectivamente, foi publicada em 08 de junho de 2022, no Instagram, em formato
carrossel de imagens, pela usuaria Thais Albuguerque. Em seu perfil, a médica do
SUS conta com 111 mil seguidores e apresenta conteudos sobre sua vida pessoal,
relatos sobre sua vitéria contra o cancer de mama e demais assuntos ligados a

saude em geral.

Figura 13 — Publicagido 5 - Card 1 de 2

/_T%) tha.is.albuquerque * Seguir

% tha.is.albuquerque O rol taxativo da

B ANS é mais uma barbarie que se soma
a tantos outros descasos com a nossa
sadde. A minha perplexidade diante
de todos esses acontecimentos as
vezes parece que se tornou banal,
sabe? Disapointed but not surprised.
Passa um filme na minha cabeca, de
quando eu descobri que tava doente
e também ndo tinha convénio, tive
que contar com grande e forte SUSAQ
¥ foi ele que me salvou, foram as
quimios que eu fiz pagas com nossos
impaostos, foi a cirurgia custeada com
verbas gue insistem em ser desviadas,
cortadas, diminuidas.
N&o consigo pensar em outra coisa
que ndo seja continuar trabalhando,
literalmente, TODOS OS DIAS pra

fartalacar A NOSEA Cictama Ulnicn As

| NA0 SF0 OBRIGADOS A COBRIR OQvY A
T0D0S 0S PROCEDIMENTOS 5493 curticas

88  Julgomento pode deixar milhares de
& pacientes sem tratamentos porque ndo
§l constam nalista da ANS

@ Adicione um comentdrio...

Fonte: Pesquisa no Instagram pela #RolTaxativoMata

Em seu post, Thais relembra os momentos dificeis em que precisou combater
o diagnéstico de Cancer de Mama e como o Sistema Unico de Saude (SUS) foi de
extrema importancia para a realizagdo de suas quimioterapias, tratamentos
complementares e cirurgias. A usuaria ainda comenta que tem como obijetivo
principal seguir trabalhando para que o SUS nao seja defasado e superlotado por
culpa de iniciativas privadas que visam somente o seu lucro, e ndo o bem estar de

sua populacgao.
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Conforme ilustra o Grafico 5, na publicacdo em questao foram totalizados 105

comentarios, sendo 81% deles considerados de apoio, 17,1% neutros e nenhum

comentario critico.

Grafico 5 — Resumo geral de comentarios da Publicag¢ao 5

Comentarios

Neutros

19%

De apoio
81%

Fonte: elaborado pela autora

Dentre os comentarios considerados de apoio, os usuarios relatam

sentimentos de decepgdo com a justica brasileira e seus senadores, além de atrelar

a “culpa” da decisao aos proprios eleitores, uma vez que os mesmos votaram para

0s senadores como seus representantes. Além disso, também ha comentarios de

apoio a #RolTaxativoMata, além de outras hashtags como #STJVergonhaNacional e

#RolTaxativoNdo, bem como elogios a mobilizagdo da autora da publicagédo pela

defesa do SUS.
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Figura 14 — Publicacdo 5 - Card 2 de 2

@ thais.albuquerque * Seguir
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& verdadeiro. Interesse econémico nenhum se sobrepde ao que
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4 °
3sem Responder
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(@ Adicione um comentario

Fonte: Pesquisa no Instagram pela #RolTaxativoMata

Os comentarios neutros sdo, em sua maioria, marcagdes de outras pessoas
para maior distribuicdo de informagdes sobre o assunto, uso de emojis como
simbologia, complementos ao relato da criadora do post e, por fim, ndo foram

detectados comentarios de carater critico na publicagao.

4.21.8. Publicagdo 6: Perde o nosso Pais, perde todos os

usuarios de planos de saude (@neuropsicologia.uff)

O post analisado neste topico foi publicado em 08 de junho de 2022, no
Instagram, em formato de card em imagem Unica, pelos usuarios: Neuropsicologia
UFF (Universidade Federal Fluminense) em parceria com @gabisouzapsi. O perfil
responsavel pela publicagdo possui cerca de 5 mil seguidores, e fala sobre assuntos
de Neuropsicologia, Reabilitacdo e Estimulagdo, explicando desde suas teorias a

pratica de maneira descomplicada e didatica. Conforme ilustra a Figura 15:
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Figura 15 — Publicagao 6

r neuropsicologia.uff e
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@ Adicione um comentario...

Fonte: Pesquisa no Instagram pela #RolTaxativoMata

Na etapa de analise, sdo totalizados 34 comentarios no total, sendo 76,5%

considerados de apoio, 17,6% neutros e 5,9% criticos, de acordo com o Grafico 6:

Grafico 6 — Resumo geral de comentarios da Publicagao 6
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Fonte: elaborado pela autora

Em relagdo aos comentarios de apoio, em sua grande maioria, sdo de carater
de apoio ao lamento apresentado pela criadora do post, onde usuarios alegam que

este foi apenas mais um dos diversos retrocessos que estdo acontecendo em nosso
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Pais. Dos comentarios neutros, metade deles s&o retratados pelo uso de emojis
para representagdo de emocgdes e a outra metade questionamentos se esta seria

uma decisao final por parte do STJ.

Contudo, ao analisarmos os comentarios considerados criticos, ambos
apresentam questionamentos por parte de usuarios que ndao compreenderam o
contexto da publicagdo. Segundo suas palavras, alegam “nao ter entendido” do que
se trata a mobilizacdo e solicitam que os criadores do conteudo expliquem de

maneira mais clara do que se trata a decisao que lamentam.

Ainda, cabe ressaltar que, até entdo, esta foi a unica publicagcdo que
disponibiliza em sua legenda a hashtag #ParaTodosVerem, normalmente utilizada
nas redes sociais como texto de apoio/alternativo para que os softwares assistivos

para cegos consiga realizar a leitura descritiva da imagem da publicagao.

4.2.1.9. Publicagao 7: Nos vemos no STF (@lagartavirapupa)

A publicagdo analisada neste tépico, ilustrada pela Figura 16, foi publicada
em 08 de junho de 2022, no Instagram, em formato de card de imagem unica, pelo
Instituto Lagarta Vira Pupa. Em seu perfil, a Organizagao Nao Governamental (ONG)
conta com quase 170 mil seguidores e fala sobre pautas relacionadas ao
acolhimento materno, apoio as pessoas com deficiéncia e suas familias e € uma das

referéncia em mobilizagao social e politica da comunidade PcD.

O conteudo publicado fala sobre a decisdo do STJ e afirma como
posicionamento da organizagdo, que a decisdo ndo sera vinculativa. Ou seja, o
instituto refor¢ca que ainda se faz necessario que o juiz do seu processo se pronuncie
sobre o caso se for favoravel aos planos de saude. Ainda, lamentam que as

decisdes podem se tornar validas se for, de fato, sancionada.
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Figura 16 — Publicagao 7
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®

Fonte: Pesquisa no Instagram pela #RolTaxativoMata

Em relacdo a analise dos comentarios, os mesmo foram totalizados em 375 e,
conforme apresentado no Grafico 7, 82,1% da amostra sdo considerados de acordo,

13,6% sao neutros, enquanto apenas 4,3% foram caracterizados como criticos.

Grafico 7 — Resumo geral de comentarios da Publicagao 7
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Fonte: elaborado pela autora

A partir da analise realizada, pbde-se observar que dentre os 308
comentarios de apoio, sua grande maioria se caracteriza somente pelo uso da

#RolTaxativoMata, como forma de apoio e populagdo da hashtag para que o
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conteudo fique cada vez mais em evidéncia na plataforma. Em outros casos,
mensagens de apoio das familias que fazem parte da instituicdo também
manifestaram seu orgulho em pertencer a ela, bem como apoio a mobilizagao contra

a taxatividade do Rol.

Ja nos comentarios considerados neutros (51), uma parcela foi destinada a
marcagcao de outros usuarios para disseminar a informacado, outra parcela foi
atrelada aos questionamentos enquanto os préximos passos da instituicdo no caso
de agdes legais contra a decisdo do STJ e se haveria alguma peticdo publica para
apoiadores da causa. E, em alguns poucos casos, o uso de emojis como forma de
representacdo de emogdes e sentimentos por parte dos usuarios, mas sem

contextualizagao de frases e/ou palavras.

Por fim, 16 comentarios foram caracterizados como criticos, uma vez que em
sua grande maioria, o0s mesmos alegavam que o instituto estava focando apenas
nas pautas da comunidade Autista e ndo dando o devido destaque para as demais
deficiéncias e doencas raras que também estavam sendo fortemente afetadas pela
deciséo do STJ.

Vale ressaltar que, ao final da legenda do post, também é informado que a
descricdo alternativa esta disponivel para a populagdo cega que € usuaria de

tecnologias assistivas.

4.2.1.10. Publicagao 8: LUTO #RolTaxativoMata
(@fabianalisboa3d)

O post analisado no topico em questao, conforme apresentado na Figura 17,
foi publicado em 08 de junho de 2022, no Instagram, em formato de card em
imagem Unica, pela usuaria Fabiana Lisboa. Em seu perfil, Fabiana fala sobre
assuntos de sua area de formagdo, Neuropsicologia, e assuntos relacionados a

salde e tratamentos das Pessoas com Deficiéncia.
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Figura 17 — Publicacio 8
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@

Fonte: Pesquisa no Instagram pela #RolTaxativoMata

A partir da analise realizada, foram totalizados 71 comentarios, sendo 90,1%
considerados de apoio, 9,9% neutros e nenhum comentario de carater critico, de

acordo com o Grafico 8:

Grafico 8 — Resumo geral de comentarios da Publicagao 8
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Fonte: elaborado pela autora

Apds analisar detalhadamente cada comentario, € possivel afirmar que dentre

os 64 comentarios caracterizados como de apoio, boa parte se da através de
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mensagens de solidariedade e compaixdo ao sentimento da autora da publicagéo,
uma vez que sua legenda a mesma afirma estar desolada com a decisdo do STJ.
Ainda sobre os comentarios de apoio, foram expressadas diversas mensagens de

apoio ao movimento #RolTaxativoMata.

Ja em relagdo aos comentarios neutros, representados por apenas 7 dos 71
totais, estes foram igualmente divididos entre 4 comentarios com representagdes
emocionais através de emojis (palmas, rosto triste, chorando e bravo) e 4

comentarios marcando outras pessoas na publicagéo, para fins de divulgagéao.

Ao final, sob a perspectiva total dos conteudos analisados, nédo foram
encontrados nenhum tipo de manifestagdo negativa por parte dos usuarios

seguidores da autora da publicagao que pudesse ser considerada de carater critico.

4.21.11. Publicagdo 9: Comunicado interno Unimed-BH

(@andreawerner)

A publicacado analisada neste tépico foi publicada em 10 de junho de 2022, no
Twitter, em formato de imagem Unica, pela usuaria Andréa Werner??. Possuindo mais
de 50 mil seguidores em sua rede social, Andréa utiliza a rede social como veiculo
para abordar suas pautas politicas e sociais, bem como realizar denuncias em
relacdo a atitudes desfavoraveis a comunidade PcD, visto que a mesma € uma

grande defensora da causa dentro do cenario politico brasileiro.

Na publicagdo em questao, apresentada na Figura 18, Andréa compartilha um
comunicado interno da Unimed de Belo Horizonte (BH) que, segundo a mesma,
havia vazado e chegado até ela como forma de denuncia por parte dos proprios
usuarios do plano. No comunicado, a Unimed BH comemora a decisao da Vara da
Infancia de BH em relagcé&o a negativa de tratamentos solicitados por via judicial por
parte de seus usudrios, ressaltando que a mesma daria uma grande vitéria e

vantagem econdmica e legal para as operadoras, uma vez que a taxatividade do Rol

2 Deputada Estadual eleita com 88.820 votos em S&o Paulo. Fundadora do Instituto Lagarta
Vira Pupa, mae de um menino autista e defensora da inclusao.
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da ANS criar amparos legais para que as mesmas nao sejam obrigadas a atender

estes pedidos.

Figura 18 — Publicagéo 9
v& Andréa BRDODEDE &

@andreawerner_

Recebi esta pérola hoje. Email corporativo que a
Unimed envia apds cada "vitéria". Eu quase vomitei.
P.S: escreveram "Pecs" errado.

P.S2: O "exército" dos convénios é bem maior que o
citado. Também esta no legislativo, no executivo, no
judiciario e em parte da imprensa.

(- EDIGAO 06 - DECISOES FAVORAVEIS DOS TRIBUNAIS .\

TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA Sy
el
UM SUPER, Além disso, a Constituigdo
HIPER, MEGA * * zederallnéo i::nfe_riudpoder
e regulamentacéo do
SUCESSO DA i sistema de saude através de
OPERADORA!! WS prescrigbes médicas.
Os magistradas também
Alcancamos diversas citaram a nota técnica do
sentencas favoraveis na Vara NAT-Jus que atesta ndo haver
da Infancia e Juventude de evidéncias cientificas que
BH e outras cidades do pais comprovem que o ABAea
que julgaram TOTALMENTE Integragao Sensorial sdo
IMPROCEDENTE os pedidos superiores a outros métodos
dos autores, afastando a de terapias
obrigatoriedade de custeio comportamentais.
dos tratamentos para os
casos de transtorno do As sucessivas vitorias
espectro autista baseados relacionadas a esta tematica
em métodos como DENVER, demonstram que a
ABA, Peccs, Bobath, dentre Operadora esta no caminho
outros, além de certo para a reversao dos
medicamentos nacionais, demais casos.
importados e medicamentos
manipuladoslil A guerra ndo acabou, nossa
batalha ainda continua &
Os juizes, de forma brilhante, queremos cada dia mais
entenderam gue a ANS tem demonstrar ao judicidrio que
legitimidade por lei para o rol da ANS é taxativo.
regulamentar os planos de Seguimos firmes, fortes e
saude e que, entender que o felizes, afinal de contas, mar
rol & exemplificativo, seria calmo nunca fez bom
assumir sua desnecessidade. marinheiro!!
Nosso exército é
“completdo” Na linha de
frente temos GRSS, GERE,
GRSU, GRCI, GADM e GJURI

Fonte: Pesquisa no Twitter pela #RolTaxativoMata

Em relacdo aos comentarios da publicacéo, totalizados em 2.294 (sendo
estes as somas dos retweets comentados + comentarios na prépria publicagdo) 62%
foram considerados de apoio, 32,7% neutros e 5,3% caracterizados como criticos,

conforme ilustra o Grafico 9:
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Grafico 9 — Resumo geral de comentarios da Publicag¢ao 9

Comentarios

Neutros
32.7%

De apoio
62%

Criticos
5.3%

Fonte: elaborado pela autora

Os comentarios de apoio (1422) apresentados na publicacdo foram bem
divididos entre os seguintes tépicos: a) apoio ao ato de exposicdo de atitudes
negligentes de empresas privadas; b) repudio aos servigos prestados pelos planos
de saude e seu descanso com seus usuarios; c) apoio a representacéo de Andréa
no cenario politico brasileiro e a sua atual candidatura e, por fim, d) relatos pessoais
de situagdes similares, onde os usuarios da rede se depararam com
‘comemoracgdes” ou, até mesmo desdém, em relagdo a decisdes contra usuarios de

planos de saude.

Ja os comentarios neutros (751), foram divididos em apenas dois topicos
principais: a) marcagao de outros usuarios do Twitter para disseminagdo do
conteudo; b) perguntas e duvidas em relacdo as decisdes apresentadas no
comunicado da Unimed BH em relacdo aos tratamentos de TEA e ¢)

questionamentos sobre a veracidade do comunicado.

Em contrapartida, cabe salientar que os comentarios caracterizados como
criticos (121), ndo foram diretamente direcionados a autora da publicagdo em si,
mas a um conjunto de respostas que a Unimed BH menciona a autora do tweet,
como mostra a Figuras 19, onde operadora de servigos de saude pede desculpas
pelo ocorrido e alega que o erro havia sido de um funcionario apenas, nao tendo a

ciéncia da empresa para a veiculacdo do comunicado.

89



Figura 19 — Post Unimed BH - Publicagao 9

‘ Unimed-BH
@unimedbh

Replying to @andreawerner_

A Unimed-BH vem a publico pedir desculpas pelo texto
que esta circulando nas redes sociais, e que faz
referéncia a decisdes judiciais e ao recente
entendimento do Superior Tribunal de Justica pela
taxatividade do rol de procedimentos da Agéncia
Nacional de Saude Suplementar +

Translate Tweet

12:16 PM - Jun 11, 2022 - Twitter Web App

Unimed-BH @unimedbh - Jun 11
‘ Replying to @unimedbh and @andreawerner_

A Unimed-BH tem entre seus valores a ética e o respeito nas relagdes com
todos os seus publicos e repudia qualquer posicionamento ou atitude que
sejam contrarios a isso. +

Q 2 0 n Q 10 &L a

Unimed-BH @unimedbh - Jun 11
‘ Replying to @unimedbh and @andreawerner_

A Cooperativa esclarece ainda que o documento partiu de uma iniciativa
isolada de uma area interna administrativa - sem alinhamento e aprovacéao
institucional - e que ndo representa, em hipdtese alguma, a forma como
conduzimos o nosso trabalho. +

Q 24 12 Q9 & a

Unimed-BH @unimedbh - Jun 11
‘ Replying to @unimedbh and @andreawerner_

Todas as medidas cabiveis estao sendo tomadas com os profissionais
envolvidos. A cooperativa preza pelo cuidado com a saude de todos os
seus clientes e esse & o proposito e compromisso que deve guiar sua
equipe de trabalho.

Q 15 3 Q 9 &5 q

Fonte: Resposta ao tweet de @andreawerner

Por fim, enquanto futura profissional da area das Relagdes Publicas, creio ser
importante ressaltar o tamanho valor e importancia do papel do comunicador dentro
das organizagdes, principalmente nas atividades de comunicagédo interna. Para
Kunsch (1999, p.77) “ a comunicagao interna € planejada em torno de propdsitos
claramente definidos, para viabilizar toda a interagdo possivel entre a organizagao e
seus colaboradores langando mao de metodologias e técnicas de comunicagao

institucional e até da comunicagdo mercadoldgica.”
Dentre as responsabilidades do profissional de Relagdes Publicas para com
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as organizagdes, € sempre indispensavel levar em consideragdo seus demais
publicos envolvidos ao delinear desde um comunicado interno a uma estratégia
comunicacional. No caso da Unimed BH, além da postura desumana e antiética, fica
evidente que o profissional por tras desta peca de comunicacdo ndo pensou, em
nenhum momento sequer, em todos os publicos que envolvem a organizagdo em

que o mesmo trabalha.

4.2.1.12. Publicagao 10: Presidente do senado acolhe Projeto de
Lei que torna o Rol da ANS exemplificativo

(@andreawerner)

Neste tépico foi analisada mais uma publicacdo da usuaria Andréa Werner,
sendo esta publicada em 13 de junho de 2022, no Instagram, em formato carrossel
de imagens. Em seu novo post, Andréa alega que logo apds a deciséo favoravel ao
Rol Taxativo, o Presidente do Senado acolheu o pedido do Senador Randolfe
Rodrigues referente a um Projeto de Lei que torna o Rol da ANS exemplificativo
novamente.

Figura 20 — Publicagao 10

@ andreawerner_ @ « Seguir

@ andreawerner_ @ Na quarta, logo
apos o julgamento do rol taxativo no

STJ, agradeci a algumas pessoas que

ajudaram a repercutir o tema no
U RG E N T E Twitter. Dentre elas, o senador
@randolferodrigues .
O p resi d = nte d 0 sena d 0 Ele ripwldamente rzspondeu, 'a“t‘isa;df'
. que tinha preparade um projeto de lei
acohel o pedido de o e s
urgénCia do Senador > Foi com muita alegria que vi, hoje,
Randolfe Rodrigues para e e s
. . senador Randolfe!
o Projeto de Lei que
Precisamos atacar esse assunto por
tornaorolda ANS \hrise franter & ima dalae & n
exemplificativo. Qv N
‘ O& Curtido por lagartavirapupa e

outras 13,380 pessoas

@ir:ﬂ:ﬁ;“'ﬂl'm"- @ Adicione um comentario...

Fonte: Pesquisa no Instagram pela #RolTaxativoMata

Na legenda de seu post, Andréa explica o motivo de sua comemoragao:
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“[..] agradeci a algumas pessoas que ajudaram a repercutir o tema no Twitter. Dentre
elas, o senador @randolferodrigues. Ele rapidamente respondeu, avisando que tinha
preparado um projeto de lei sobre o0 assunto, a fim de que o rol da ANS permanecga
exemplificativo. Foi com muita alegria que vi, hoje, que o presidente do Senado
Rodrigo Pacheco acolheu a urgéncia do PL do senador Randolfe! Precisamos atacar

esse assunto por varias frentes, e uma delas € no legislativo.

Nos comentarios da publicagdo, totalizados em 755, foram analisados e
considerados a partir destes, 82,8% de apoio, 16,4% neutros e 0,8% criticos,

conforme ilustra o Grafico 10:

Grafico 10 — Resumo geral de comentarios da Publicagao 10

Comentarios

Neutros
16.4%

Criticos
0.8%

De apoio
82.8%

Fonte: elaborado pela autora

Em sua grande maioria, os 625 comentarios analisados como de apoio
apresentam elogios a atitude de Andréa frente as causas das Pessoas com
Deficiéncia. Os usuarios salientam que, além de acompanharem os projetos e
trabalhos que a candidata realiza no cenario politico, admiram-a enquanto pessoa e
a parabenizam por sua dedicagao e presenga ativa nos assuntos relacionados ao

Rol Taxativo.

Nos comentarios neutros, que somam 124 no total, sdo questdes
relacionadas aos passos da autora da publicacdo em relagdo ao PL apresentado

pelo Senador Randolfe Rodrigues e também comentarios expressando as emogdes
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de comemoragao por parte dos usuarios em forma de emojis (palmas, coragdes e

confetes de festa).

Ja em relagdo aos comentarios considerados criticos (6), todos de forma
unanime apresentam o0 mesmo pretexto: questionamentos em relagdo ao
posicionamento politico “esquerdista” da candidata, uma vez que o Senador
Romario, do Partido Liberal, também havia se manifestado em defesa do Rol
Exemplificativo. Ainda nos pontos negativos levantados por estes usuarios, a autora
da publicacdo foi acusada de produzir conteudos tendenciosos e direcionados

somente as vitdrias e conquistas da Esquerda brasileira.

Em conclusdo, conforme apresentado neste capitulo de analise, foram
coletadas e analisadas 10 publicacdes que utilizaram da #RolTaxativoMata em sua
divulgacgao e, partindo dos apontamentos levantados anteriormente, percebe-se que
a mobilizacao foi de plena aceitacéo e integracao tanto de individuos da comunidade
PcD, quanto de ativistas e ONGs que apoiam a causa. Além disso, fica evidente a
importancia das redes sociais frente as manifestagbes da comunidade PcD, visto
que foi semente a partir da pressédo gerada pela mobilizagdo online destes
individuos, com a ajuda de apoiadores da causa e pessoa publicas na disseminagao
dos conteudos informativos da causa em questdo, que o STJ voltou atras de sua
decisao e aprovou o PL 2.033/2022, que derrubou, em definitivo, a taxatividade do

Rol, tornando-o exemplificativo novamente.

Assim sendo, no proximo capitulo, sera apresentada uma entrevista realizada
com o pai de uma crianga autista, que tinha como objetivo principal compreender de
maneira mais aprofundada as questdes tratadas pela presente pesquisa, onde foram
debatidas diversas questbes abordadas vistas neste capitulo. Como, por exemplo, a
decisdo do STJ a favor do Rol Taxativo, a perspectiva dos usuarios de plano de

saude da comunidade PcD, entre outras.

4.2.2. Entrevista semi-estruturada

Com objetivo de compreender de maneira mais aprofundada a perspectiva

das Pessoas com Deficiéncia em relagao a taxatividade do Rol da ANS, foi realizada
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uma entrevista semi-estruturada com questionario semi-estruturado.

O entrevistado optou por nao ter sua identidade revelada, uma vez que o
assunto do presente estudo pode ser considerado sensivel. Além disso, 0 modelo do
Termo de Autorizagcdo do uso de dados desta entrevista esta disponivel no anexo ao
final deste trabalho para eventuais consultas. Sendo assim, respeitando a decisao
do mesmo, ele foi denominado pela autora como “Entrevistado A”, e sera referido

como tal ao longo dos trechos e citagbes apresentados a seguir.

Ao darmos inicio a nossa conversa, a autora pergunta ao entrevistado se o
mesmo se considera parte do publico afetado pela aprovacdo do Rol Taxativo da
ANS. O mesmo responde e explica:

Me considero, pois sou pai de uma crianga autista. Eu e minha esposa estamos nesta

luta ja faz mais de um ano, em busca de amparo do plano de saude para dar ao
nosso filho um tratamento justo para o desenvolvimento dele.

Logo em seguida, apds sua explicacdo, a autora comenta o fato de um
membro da familia do entrevistado possuir um CID PcD, e questiona como foi o
processo até chegar neste diagnoéstico. Referente ao laudo e diagndstico correto, o
entrevistado comenta que:

[...] ficamos preocupados com o atraso na fala do nosso filho, e alguns outros
sintomas relacionados ao Autismo, como o hiperfoco em brincadeiras especificas, a

falta de receptividade quando chamavamos o nome dele, alinhamento de coisas e
sinais de TOC com objetos e brinquedos, entre outras coisas.

Ainda, o mesmo alega que somente depois de quase 2 anos apos a suspeita
do diagnostico do espectro autista que a familia de fato recorreu a ajuda de

especialistas no assunto:

Depois de mais ou menos 1 ano e meio de suspeita, procuramos um neurologista,
mas ele nao foi diagnosticado. Depois que ele fez 2 anos, colocamos ele na
escolinha e procuramos uma fonoaudiéloga. Logo comegou a pandemia, mesmo
assim tivemos que dar um jeito e seguimos indo e fazendo tudo particular, sem
diagndstico.

Mesmo sem o diagnostico, a familia do menino ndo descansou. O

entrevistado complementa:

Com o passar do tempo, fomos instruidos a fazer um plano de saude, pois daria
cobertura as terapias, caso fosse diagnosticado. Em maio de 2021 fizemos o
contrato com o plano [de saude], e era liberado apenas algumas poucas sessdes por
ano, e tempo bem curto de cada terapia. Como nao estava tendo retorno breve,
conseguimos agendar com outro Neuropediatra especialista em autismo com ajuda
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dos meus sogros.

Conforme explica o entrevistado, a procura por especialistas através do
Sistema Unico de Saude (SUS) se tornava cada vez mais dificil e, com o passar dos
meses, a suspeita e a preocupacdo da familia em relagdo ao desenvolvimento do
menino aumentavam cada vez mais. Por este motivo, optaram por procurar
novamente auxilio médico particular. Segundo ele:

Ligamos para agendar e ele ndo estava mais aceitando o Plano [de saude] que
tinhamos, mas ficamos insistindo e juntamos dinheiro para fazer uma consulta
particular em abril de 2022. S6 ai que ele foi diagnosticado com CID F84.0, autismo.
A partir dessa data, procuramos uma clinica com tratamento ABA, pois foram
solicitadas uma sequéncia de terapias intensivas. Depois de juntar todos os
documentos possiveis para dar o andamento desta longa jornada, procuramos uma
assistente social para pedir ajuda ao governo com os custos, mas como a nossa
familia ndo foi considerada de baixa renda, dentro dos parametros deles, o auxilio

nao foi liberado e tivemos que seguir esperando a liberagdo do plano, sem
tratamento.

Fazendo um paralelo com o relato do entrevistado e as questdes
apresentadas nos capitulos anteriores da presente pesquisa, é possivel perceber
que a burocracia do governo brasileiro, ainda que seja repleto de leis de amparo as
Pessoas com Deficiéncia, causa um extremo cansago nas familias que carecem de
tratamentos suplementares. Pois conforme citado acima pelo entrevistado, ainda
que o auxilio do governo para a cobertura destes tratamentos fosse oferecido, seus

requisitos e qualificagdes eram extremamente dificeis de serem cumpridos.

De volta as questdes elaboradas pela autora, a mesma questiona qual seria a
opinidao do entrevistado em relagdo aos impactos gerados pela aprovagcdo da
taxatividade do Rol da ANS para os usuarios com deficiéncia/doencas raras e
autoimunes dos planos de saude. O mesmo responde que:

No nosso caso, mesmo com a cobertura contratada ainda tivemos que fazer tudo
particular, muitos profissionais em falta, e principalmente a falta de horarios
disponiveis pelo Plano [de saude]. Hoje, fazem s6 quatro meses que ele esta fazendo
as terapias. Ainda nao tivemos reembolsos, e além dos custos de Fonoaudiologia,

Psicoterapeuta, Psicopedagoga e Terapeuta Ocupacional, temos o custo do plano
que é R$250,00 por més, fora as coparticipagdes.

Ainda em relagao aos valores dos tratamentos e custos do plano de saude
contratado, o mesmo complementa que,

[...] ndo temos saidas, temos que investir tudo o que temos e nao temos na saude

dele, terapias custando mais de R$2.400,00 e nada do plano reembolsar ou voltar a

cobrir. Neste momento estou torcendo muito para acabar o Rol Taxativo! Nés temos o
direito de usufruir corretamente os beneficios do Plano contratado. A gente t4 vendo
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nas noticias, na internet, sdo milhares de usuarios dependentes e essa situagéo dos
planos terao que ser custeados dentro dos tratamentos. Imagina, o SUS n&o vai
conseguir atender esta demanda, vai ser uma superlotagdo absurda e tempo, no
Nosso caso, ndo é sé tempo esperando, € uma vida dependendo disso.

Ja em relagao a decisao do Supremo Tribunal de Justi¢a (STJ), favoravel pela

taxatividade do Rol, o entrevistado, entristecido, enfatiza:

Eles [o STJ] dizem que a mudanca é para o equilibrio, ndo agravar mais ainda os
casos dos beneficiarios. Mas equilibrio pra quem? Como o exemplo do nosso filho,
desde 2020 na luta e a recém quatro meses fazendo as terapias, como foi solicitado,
nao utilizando o plano ainda porque alegam que é taxativo, com coberturas minimas
ao ano para cada consumidor, limitando as sessbes dos tratamentos. S&o horas na
semana, fazendo fonoaudidloga, neuropsicopedagoga, psicéloga e psicomotricista.
Tudo isso para o desenvolvimento do tratamento de uma forma mais integra e
garantindo aos pacientes uma vida sem limitacdes. Ndo tem como nao ficar
indignado quando tentam tirar até isso [o direito a vida digna] das pessoas que tém
deficiéncias.

Logo na sequéncia, o entrevistado da continuidade ao seu relato
mencionando a mobilizacdo das familias contra a decisdo do STJ. A autora
aproveita para fazer um link com a ultima pergunta, questionando se o entrevistado
acreditava que a mobilizagédo digital nas redes sociais #RolTaxativoMata interferiu
nas decisdes tomadas pelo STJ. O mesmo responde:

Com toda certeza! Esse movimento [#roltaxativomata], foi feito sé pelos familiares, e
depois que acabou chegando nas celebridades “pra” mexer com todo mundo. Foi
uma luta diaria de todos os envolvidos para seguir todos os tratamentos solicitados,
como o do meu filho, por meio ABA, por exemplo. Obrigatoriamente sdo métodos e

técnicas desenvolvidas pelos meédicos, no nosso caso os [tratamentos] do espectro
autista, devem ser de forma permanente e cobertos pelo plano [de saude].

Ainda sobre o engajamento das familias e ativistas na mobilizacdo em

questdo, o entrevistado menciona o Projeto de Lei (PL 2.033/2022), aprovado pelo

Senado em agosto deste ano, que derruba o rol taxativo para a cobertura de planos

de saude. Em suas palavras, o entrevistado comemora:

Esse PL [projeto de lei] que reverteu o rol pro exemplificativo de novo foi uma vitéria
nossa! Dos pais, jovens com deficiéncia, doencas raras, todo tipo de tratamento
especifico que estava la fazendo barulho na internet, se acorrentando “em” portéo.
Todo esse processo dos tratamentos serem negados com amparo da lei vai chegar
ao fim, se Deus quiser. Agora com a internet e essas manifestagées, o Senado nem
os Deputados passam ilesos e aprovando tudo o que convém. Tem gente vendo, a
gente t4 vendo tudo!

Emocionado, o mesmo finaliza sua resposta ressaltando a importancia de néao

esquecer os Deputados que votaram a favor do Rol Taxativo da decisdo do STJ:

Uma mae ou um pai que vé a justica fazendo esse tipo de coisa ndo esquece
nenhum nome de quem “ta” aprovando. Nao pode esquecer! E no caso dos planos de
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saude, quem sabe dos procedimentos a serem seguidos sdo os médicos, nao o STJ,
nem ANS. N&o é s6 a vida dos nossos filhos que vem em primeiro lugar, é a vida de
toda a nossa comunidade. Ninguém vai fazer vista grossa do lado de ca.

Como pudemos observar ao longo da entrevista apresentada, o Rol Taxativo
acarretou em diversas instancias as possibilidades e 0 acesso destes individuos aos
seus respectivos tratamentos. Ademais, percebe-se que ha uma grande falta de
profissionais especializados, ndo somente dentro da cobertura dos planos de saude,
mas também no SUS. Essa realidade é alarmante quando compreendemos o
Sistema Unico de Saude brasileiro como o principal responsavel e meio de acesso

para as pessoas de baixa renda a estes tipos de tratamento, por exemplo.

Por fim, é possivel compreender que, para a comunidade PcD, a decisao do
STJ néo foi favoravel em nenhum aspecto. Muito pelo contrario, acabou resultando
em uma mobilizacdo nacional, pacientes desamparados, crises de reputacdo em
grandes operadoras de saude e, principalmente, a revolta da opinido publica contra

o sistema judiciario brasileiro.
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5. CONSIDERAGOES FINAIS

A presente pesquisa visou ampliar o debate sobre a decisdo do Supremo
Tribunal de Justica (STJ) referente ao Rol de Procedimentos da Agéncia Nacional de
Saude Suplementar (ANS), na qual ministros votaram a favor da mudang¢a do Rol
Exemplificativo para o modelo Taxativo, que deixaria de cobrir diversos tratamentos
especificos para a comunidade de Pessoas com Deficiéncia, doencas raras,

autoimunes e demais condi¢cdes semelhantes.

Neste contexto e, tendo como objeto de estudo uma manifestagcao social
significativa, advinda de seu principal publico, a comunidade PcD, este trabalho
explorou as seguintes questdes: Como o Rol Taxativo impacta a vida das pessoas
com deficiéncias, como a decisao do STJ afeta a realizacdo de seus tratamentos e

qual a opinidao destes individuos em relacédo a essa decisao?

Partindo destes questionamentos, pudemos delinear o seguinte problema de
pesquisa: "Qual a percepg¢ao da comunidade PcD e ativistas da causa em relagao a
aprovacao do Rol Taxativo?”. Isto posto, concluimos que o objetivo geral da
pesquisa seria compreender a implicacdo do rol taxativo na vida de pessoas da
comunidade PcD, a partir dos conteudos publicados através da #RolTaxativoMata e

a realizacao de uma entrevista.

Como complemento ao objetivo geral, foram delimitados trés objetivos
especificos: i) mapear conteudos relevantes sobre a tematica através do uso das
redes sociais Instagram e Twitter, entre fevereiro e junho de 2022. ii) identificar a
percepgao dos individuos da comunidade PcD em relagéo aos impactos gerados em
suas vidas por conta do Rol Taxativo. E, por fim, iii) compreender a relevancia do
uso da internet e redes sociais para manifestacées sociais dentro da comunidade
PcD.

Para entendermos e buscarmos respostas relevantes ao objetivo geral e
especificos, o estudo contou com diferentes técnicas de pesquisa, tais como,
pesquisa bibliografica e documental (Fonseca, 2002), entrevista virtual
semiestruturada (Fortes, 2003) e analise de conteudo das publica¢des, sob olhar de
Bardin (2011).
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A apresentacdo do estudo foi dividida em quatro capitulos de
desenvolvimento para exploracdo do tema. Nos primeiros capitulos apresentados,
foi possivel compreender de maneira inicial as principais motivacdes e tedricos
norteadores desta pesquisa. Bem como abranger brevemente o desenvolvimento
social das Pessoas com Deficiéncia ao longo da histéria da humanidade, desde
tempos antigos até os dias atuais. Além disso, foi realizada uma analise detalhada
sobre as leis brasileiras e tratados internacionais que buscaram acessibilidade e
integracédo para este mesmo grupo. Em sequéncia, uma analise especifica sobre o
Rol Taxativo, sua origem e diferengas terminolégicas, foram apresentadas. Bem
como um panorama geral do surgimento dos planos de saude no Brasil e suas

operagoes.

Ja no terceiro capitulo, foram apresentadas conceituagdes sobre: Redes
Sociais, Cibercultura e Ciberativismo, perpassando por diversos tedricos e seus
conceitos, desde pensadores da area da Comunicagao (Castells, 2003; Recuero,
2014; Rudiger, 2011) até estudiosos dos campos da Filosofia (Lévy, 1999) e
Sociologia (Queiroz, 2017; Alcantara, 2015), entre outros. Caracterizando-se, desta
forma, como um capitulo multidisciplinar e fundamental para a base analitica

abordada no capitulo subsequente.

No quarto capitulo, foi realizada uma analise pela autora dos conteudos
coletados a partir da #RolTaxativoMata dentro das redes sociais Instagram e Twitter,
bem como apresentada uma entrevista abordando a tematica central da presente
pesquisa, com intuito de aprofundar nosso conhecimento em relacéo a opiniao dos

individuos da comunidade PcD em relacdo ao Rol Taxativo.

Durante a etapa de analise de conteudo das publicagdes, sob as perspectivas
de Bardin (2011), foi possivel analisar diversas publicagdes sobre o referido tema, e,
através destas publicagdes, foi possivel compreender que a mobilizagao foi de
plena aceitacdo e integragao tanto de individuos da comunidade PcD, quanto de
ativistas e ONGs que apoiam a causa. Além disso, ficou evidente a importancia das
redes sociais frente as manifestacbes da comunidade PcD, visto que foi semente a
partir da pressdo gerada pela mobilizagdo online destes individuos, com a ajuda de
apoiadores da causa e pessoa publicas na disseminagdo dos conteudos

informativos da causa em questao, que o STJ voltou atras de sua decisao e aprovou
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o PL 2.033/2022, que derrubou, em definitivo, a taxatividade do Rol, tornando-o

exemplificativo novamente.

Ainda, a partir das analises realizadas, podemos perceber algumas questdes
complementares as principais, como, por exemplo, a partir da popularizagédo das
Fake News, uma grande parcela dos usuarios das redes sociais passou a
questionar, de maneira ativa, a veracidade das informag¢des trazidas tanto por
criadores de conteudos independentes (como os perfis analisados nesta pesquisa),

mas também em grandes portais de noticias e entretenimento.

Por outro lado, outra questdo que nos chamou a atencdo foi a participacao
ativa da comunidade PcD nas questdes politicas para com os seus direitos. A partir
das pesquisa realizadas no Instagram pela hashtag #RolTaxativoMata, por exemplo,
a mesma possui mais de 20 mil publicacbes desde fevereiro de 2022, quando o
assunto voltou a ser pauta dentro do Senado brasileiro. J& no Twitter, a hashtag do
movimento acumulou mais de 60 mil utilizagées, e passou por 2 vezes nos Trending
Topics da plataforma no Brasil. Totalizando, somente nos 5 meses delimitados como

periodo de recorte desta pesquisa, 80 mil conteudos compartilhados na Internet.

Partindo destas reflexbes e, com intuito de aprofundar de maneira mais
subjetiva nas questdes levantadas anteriormente, realizamos uma entrevista virtual,
com questionario semiestruturado. O entrevistado optou por nao ter sua identidade

revelada, uma vez que o assunto do presente estudo pode ser considerado sensivel.

Na entrevista, conseguimos identificar que o entrevistado ficou emocionado
diversas vezes, sendo diretamente impactado pela decisdo do STJ, onde o filho do
entrevistado, que possui um CID PcD, no caso, de Transtorno do Espectro Autista
(TEA), e que o mesmo acompanhou todo o avanco do projeto, bem como a luta
diaria do movimento para reverter as decisbes do STJ. Assim, conseguimos
identificar os impactos causados, quando tratado o avango de leis que impactam
diretamente os direitos fundamentais das pessoas, mais especificamente, das

Pessoas com Deficiéncia.

Nao obstante a isso, ainda que existisse a possibilidade da solicitagdo dos
tratamentos fora do Rol Taxativo, conforme vimos no Capitulo 1 deste estudo, é

evidente que, por parte do beneficiario, a taxatividade sé acarretou no alongamento
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do processo burocratico para que estes meios pudessem ser efetivamente
considerados, uma vez que, somente uma solicitacdo de “carater excepcional” (apds
uma série de etapas e documentagdes a serem resolvidas) seria apta a solicitar a

cobertura de algum tratamento que ndo constasse na lista da ANS.

Por fim, a partir das analises dos conteudos e da entrevista realizada, foi
possivel compreender que, para a comunidade PcD, a decisdo do STJ nao foi
favoravel em nenhum aspecto. Muito pelo contrario, acabou resultando em uma
mobilizagdo nacional, diversos pacientes desamparados, familias preocupadas,
eventuais crises de reputacdo em grandes operadoras de saude por
posicionamentos de ma fé e, principalmente, uma grande revolta da opinido publica
contra o sistema judiciario brasileiro que historicamente, por uma crenga popular, ja

leva a fama de ser corrupto, vagaroso e contra as minorias.

Sendo assim, ao concluir o presente trabalho abrindo mais portas e
questionamentos do que os resolvendo, de fato, é possivel afirmar que os objetivos
propostos foram atingidos de maneira parcial, uma vez que a presente pesquisa nos
possibilitou compreender a perspectiva de uma pequena parcela da comunidade
PcD em relagao as suas dificuldades e pensamentos sobre o Rol Taxativo da ANS.
Ademais, durante o desenvolvimento deste trabalho, tivemos de retoma-lo inUmeras
vezes, devido as movimentagdes e reviravoltas durante a tramitagao legislativa da
pauta utilizada com nosso objeto de estudo. Tornando-o, dessa forma, um projeto
nao-linear e ativamente dindmico, uma vez que acompanhamos a metamorfose de

nosso objeto de estudo em tempo real.

Por fim, incentivo meus colegas de area para que explorem, cada vez mais,
as lutas, conquistas, derrotas e necessidades das Pessoas com Deficiéncias no em
nosso Pais, pois o primeiro passo para sermos, de fato, inclusivos, € demonstrando

real interesse em aprender, compreender e unificar nossas vivéncias.
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APENDICE A

QUESTOES DA ENTREVISTA:

1) Vocé se considera parte do publico afetado pela aprovacao do Rol Taxativo

da ANS? Se sim, por qué?

Me considero, pois sou pai de uma crianga autista. Eu e minha esposa estamos
nesta luta ja faz mais de um ano, em busca de amparo do plano de saude para dar

ao nosso filho um tratamento justo para o desenvolvimento dele.

2) Se vocé ou algum membro de sua familia possui um CID PcD, como foi o

processo até chegar neste diagndstico?

Referente ao laudo e diagndstico correto, ficamos preocupados com o atraso na fala
do nosso filho, e alguns outros sintomas relacionados ao Autismo, como o hiperfoco
em brincadeiras especificas, a falta de receptividade quando chamavamos o nome
dele, alinhamento de coisas e sinais de TOC com objetos e brinquedos, entre outras
coisas. Depois de 1 ano e meio de suspeita, procuramos um neurologista, mas ele
nao foi diagnosticado. Depois que ele fez 2 anos, colocamos ele na escolinha e
procuramos uma fonoaudiéloga. Logo comegou a pandemia, mesmo assim tivemos
que dar um jeito e seguimos indo e fazendo tudo particular, sem diagndstico. Com o
passar do tempo, fomos instruidos a fazer um plano de saude, pois daria cobertura
as terapias, caso fosse diagnosticado. Em maio de 2021 fizemos o contrato com o
plano [de saude], e era liberado apenas algumas poucas sessdes por ano, e tempo
bem curto de cada terapia. Como ndo estava tendo retorno breve, conseguimos
agendar com outro Neuropediatra especialista em autismo com ajuda dos meus
sogros. Ligamos para agendar e ele ndo estava mais aceitando o Plano [de saude]
que tinhamos, mas ficamos insistindo e juntamos dinheiro para fazer uma consulta
particular em abril de 2022. Sé ai que ele foi diagnosticado com CID F84.0. A partir
dessa data, procuramos uma clinica com tratamento ABA, pois foram solicitadas
uma sequéncia de terapias intensivas. Depois de juntar todos os documentos
possiveis para dar o andamento desta longa jornada, procuramos uma assistente
social para pedir ajuda ao governo com os custos, mas como a nossa familia n&o foi

considerada de baixa renda, dentro dos parametros deles, o auxilio n&o foi liberado

106



e tivemos que seguir esperando a liberagao do plano, sem tratamento.

2) Quais sao os impactos gerados pela aprovagao da taxatividade do Rol da
ANS para os usuarios com deficiéncia/doengas raras e autoimunes dos planos

de saude?

No nosso caso, mesmo com a cobertura contratada ainda tivemos que fazer tudo
particular, muitos profissionais em falta, e principalmente a falta de horarios
disponiveis pelo Plano [de saude]. Hoje, fazem s6 quatro meses que ele esta
fazendo as terapias. Ainda nao tivemos reembolsos, e além dos custos de
Fonoaudiologia, Psicoterapeuta, Psicopedagoga e Terapeuta Ocupacional, temos o
custo do plano que é R$250,00 por més, fora as coparticipacdes. Mas ndo temos
saidas, temos que investir tudo o que temos e nao temos na saude dele, terapias
custando mais de R$2.400,00 e nada do plano reembolsar ou voltar a cobrir. Neste
momento estou torcendo muito para acabar o Rol Taxativo! Nés temos o direito de
usufruir corretamente os beneficios do Plano contratado. A gente t4 vendo nas
noticias, na internet, sdo milhares de usuarios dependentes e essa situagcao dos
planos terdo que ser custeados dentro dos tratamentos. Imagina, o SUS nao vai
conseguir atender esta demanda, vai ser uma superlotagdo absurda e tempo, no
NOsSso caso, nao é s6 tempo esperando, € uma vida dependendo disso. Eles [o STJ]
dizem que a mudanga € para o equilibrio, ndo agravar mais ainda os casos dos
beneficiarios. Mas equilibrio pra quem? Como o exemplo do nosso filho, desde
2020 na luta e a recém quatro meses fazendo as terapias, como foi solicitado, n&o
utilizando o plano ainda porque alegam que € taxativo, com coberturas minimas ao
ano para cada consumidor, limitando as sessdes dos tratamentos. S&o horas na
semana, fazendo fonoaudidloga, neuropsicopedagoga, psicologa e psicomotricista.
Tudo isso para o desenvolvimento do tratamento de uma forma mais integra e
garantindo aos pacientes uma vida sem limitagdes. Ndo tem como nao ficar
indignado quando tentam tirar até isso [o direito a vida digna] das pessoas que tém

deficiéncias.

3) Vocé acredita que a mobilizagao digital nas redes sociais #RolTaxativoMata

interferiu nas decisdoes tomadas pelo STJ? Justifique sua resposta.

Com toda certeza! Esse movimento [#roltaxativomata], foi feito s6 pelos familiares, e
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depois que acabou chegando nas celebridades pra mexer com todo mundo. Foi uma
luta diaria de todos os envolvidos para seguir todos os tratamentos solicitados, como
o do meu filho, por meio ABA, por exemplo. Obrigatoriamente s&do métodos e
técnicas desenvolvidas pelos médicos, no nosso caso os [tratamentos] do espectro
autista, devem ser de forma permanente e cobertos pelo plano [de saude]. Esse PL
[projeto de lei] que reverteu o rol pro exemplificativo de novo foi uma vitéria nossa!l
Dos pais, jovens com deficiéncia, doengas raras, todo tipo de tratamento especifico
que estava la fazendo barulho na internet, se acorrentando “em” portdo. Todo esse
processo dos tratamentos serem negados com amparo da lei vai chegar ao fim, se
Deus quiser. Agora com a internet e essas manifestagdes, o Senado nem os
Deputados passam ilesos e aprovando tudo o que convém. Tem gente vendo, a
gente ta vendo tudo! Uma mae ou um pai que vé a justica fazendo esse tipo de coisa
nao esquece nenhum nome de quem “ta” aprovando. Nao pode esquecer! E no caso
dos planos de saude, quem sabe dos procedimentos a serem seguidos sao os
médicos, ndo o STJ, nem ANS. Nao é s6 a vida dos nossos filhos que vem em
primeiro lugar, € a vida de toda a nossa comunidade. Ninguém vai fazer vista grossa

do lado de ca.
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APENDICE B

A B c D E F G H K L M
Data Usuario Link do post Formato Rede Social Seguidores Curtidas Comentarios/Retweet: % de ji Categorias de Comentarios
De acordo Neutro Critico
070622 @lucas_atipico Carrossel Instagram 112.000 15.856 380 14,45% 286 80 19
0B/0622 @”a'd:sm""" & Card Instagram 3304 859 36 21,03% 26 ) 1
0806122 | @lucas_atipico Carrossel Instagram 112 000 27 600 921 25,45% 759 151 10
08/06/22 @lorenaeltzz Card Instagram 608.000 105.709 2.319 18% 1952 305 62
806122 @"“:;Zﬂh“““ Canrossel Ingtagram 111.000 5433 105 5,00% 83 20 0
08/06/22 @"e‘;‘i':ﬂﬁr'w" Gard Instagram 5388 779 34 13,80% 26 5 2
08/0622 @'aga::"”ap“ Card Instagram 168 000 10359 375 538% 308 51 16
a
0B/0622 @fab'aga"sma e Card Instagram 11.600 1132 71 10,37% 64 7 0
10/06122 @a”d’era"’eme Twest Twitter 50000 5985 2294 16,55% 1422 751 121
2
130gy | @andreaveme Canrossel Instagram 94,500 13.380 755 14,04% 525 124 ]

r
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ANEXO

TERMO DE USO DE DADOS - ENTREVISTA:

$
UFRGS
FABICO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
FACULDADE DE BIBLIOTECONOMIA E COMUNICACAO

AUTORIZACAO
Eu (nome do(a) eNtreViStado (@) ). e ereesrersseesserseessessesssessesssesssessssssesssssssasssssssesssssssssssesssssssessssssssssssenns
................................................................................................... , abaixo assinado(a), autorizo (nome do(a)
ESTUAANTE Jeuvveeeuevaeesserseeeseesseessecssesssesssesssees s s s e R bR AR bbb , estudante de (nome
(o [oTN 1 | 10 ) ST , da Faculdade de Biblioteconomia e Comunicacdo da

Universidade Federal do Rio Grande do Sul, a utilizar as informagdes por mim prestadas, para a
elaboracdo de seu Trabalho de Conclusio de Curso, que tem como titulo

....................................................................................... e estd sendo orientado por/pela Prof.(a.)

Assinatura do entrevistado

110



