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RESUMO

Apesar de constituírem cerca de um quarto da população brasileira, as pessoas com deficiên-

cia são umaminoria social.Devido a toda sorte de obstáculos (físicos/arquitetônicos, atitudi-

nais, sociais), estas pessoas não conseguem,namaior parte dos casos, participar plenamente

da vida em sociedade, encontrando-se frequentemente em situação de desvantagem ou, ain-

da pior, de dependência.

Estas mesmas dificuldades também fizeram com que o movimento por direitos deste grupo

social tivesse início tardio. Da forma como conhecemos contemporaneamente, o movimento

das pessoas com deficiência tem um momento de fortalecimento e ampliação sobretudo a

partir dos anos setenta do século XX.

Desde então, o movimento obteve conquistas significativas — a maior delas, talvez, seja a

Convenção Internacional dosDireitos daPessoa comDeficiência, assinadano âmbito dasNa-

ções Unidas. Entretanto, estes avanços ainda são insuficientes para alterar a situação deste

grupo frente à sociedade em geral, e inúmeros desafios permanecem.

Nesta coletânea abordamos aspectos das relações entre as pessoas com deficiência e as po-

líticas públicas (sejam aquelas especificamente direcionadas a elas ou não) no Brasil. Uma

relação conturbada, como expomos no título. São abordados uma série de casos, do âmbito

nacional ao local. O leitor certamente perceberá, durante a leitura, as idas e vindas, os obstá-

culos eosdesafiosdesseprocesso.Tomar contato como temae seusmeandros éumacondição

sine qua non para qualquer um que queira colaborar nessa luta tão importante por inclusão.



A todos e todas que nos precederam na luta pela causa das pessoas com
deficiência, e a todos e todas que sobrevirão.



» Enquanto Jesus caminhava, viu um homem que era cego

de nascença. “Mestre”, perguntaram-lhe os discípulos,

“porque foi que este homem nasceu cego? Por causa dos

seus pecados ou por causa dos pecados de seus pais?”.

“Nem uma coisa nem outra”, disse Jesus, “mas para nele

se mostrar o poder de Deus”. ««

JOÃO 9: 1-3

» Se você tem uma deficiência provavelmente não é sua

culpa,mas ficar culpando omundo ou esperar dó de

alguém não vai te ajudar em nada. ««

STEPHEN HAWKING

» ‘Deficiente’ é aquele que não consegue modificar a vida,

aceitando as imposições de outras pessoas ou da socie-

dade em que vive, sem ter consciência de que é dono de

seu destino. ««

MARIO QUINTANA



Políticas Públicas e Pessoas comDeficiência ii

SUMÁRIO

PREFÁCIO vii

Por: Márcio Augusto Scherma

1 JUSTIÇA E POLÍTICA EDUCACIONAL PARA AS PESSOAS COM DEFICIÊNCIA 11

NO BRASIL

Por: Márcio Augusto Scherma

2 "NADA SOBRE NÓS SEM NÓS": A MOBILIZAÇÃO POLÍTICO-JURÍDICA DAS 39

PESSOAS COM DEFICIÊNCIA NA LUTA POR DIREITOS HUMANOS EM ÂM-

BITO INTERNACIONAL

Por: Luana da Silva Vittorati Leite Miranda, Matheus de Carvalho Hernandez

3 HANSENÍASE, DEFICIÊNCIA E VULNERABILIDADES: CONTRIBUIÇÕES 121

DOS ORGANISMOS INTERNACIONAIS DE DIREITOS HUMANOS

Por: Brenno Pires de Oliveira Tardelli,Pedro Pulzatto Peruzzo

4 ACOLHIMENTO INSTITUCIONAL PARA PESSOAS COM DEFICIÊNCIA: 145

GARANTIA DE DIREITOS E MUDANÇAS ESTRUTURAIS

Por: Caroline de Souza,Larissa Jandyra Ramos Paula Cagnani

5 POLÍTICAS PÚBLICAS PARA AS PESSOAS COM DEFICIÊNCIA NO GOVER- 172

NO BOLSONARO: AVANÇOS E RETROCESSOS

Por: Márcio Augusto Scherma,Jussara Pereira de Oliveira

6 POLÍTICAS PÚBLICAS BRASILEIRAS DE INCLUSÃO DE PESSOAS COM 195

DEFICIÊNCIA NO TRABALHO EM XEQUE: NOVAS PERSPECTIVAS À LUZ

DO NOVO MODELO INTERNACIONAL DE DEFICIÊNCIA

Por: Laís Barbosa Sak

7 DESAFIOS PARA O PLANEJAMENTO LOCAL DOS OBJETIVOS DO DESEN- 233

VOLVIMENTO SUSTENTÁVEL: UMA ANÁLISE SOBRE A ATENÇÃO E PAR-

TICIPAÇÃO DE PCD NA MUNICIPALIZAÇÃO DA AGENDA 2030 EM SÃO

PAULO

Por: Leonardo Musumeci



Políticas Públicas e Pessoas comDeficiência iii

FIGURAS

1 Distribuição de PCD de acordo com o tipo de deficiência 239

2 Distribuição de PCD de acordo com o grau de deficiência 240

3 Distribuição total da população no município e de PCD de acordo

com o sexo 240

4 Distribuição total da população no município e de PCD de acordo

com o raça ou cor 240

5 Distribuição etária total da população nomunicípio e de PCD 241

6 Distribuição total da população no município e de PCD de acordo

com o rendimento familiar per capita 242

7 Distribuição total da população no município e de PCD de acordo

com a escolaridade 242

8 Distribuição total da população no município e de PCD de acordo

com a zona habitada 243

9 Distribuição total da população no município e de PCD de acordo

com o tipo de ocupação do domicílio 243

10 Distribuição total da população no município e de PCD de acordo

com o tipo de domicílio 243

11 Distribuição de PCD em 2010 e projeção para 2021 244



Políticas Públicas e Pessoas comDeficiência iv

TABELAS

1 Matrículas na educação Especial e Total de matrículas

(2007-2016) 29



Políticas Públicas e Pessoas comDeficiência v

LISTA DE ABREVIAÇÕES

ACP – Ação Civil Pública

AEE – Atendimento Educacional Especializado

AIPD – Ano Internacional das Pessoas Deficientes

APAE – Associação de Pais e Amigos dos Excepcionais

BPC – Benefício de Prestação Continuada

CAPS – Centro de Atenção Psicossocial

CAPS AD – Centro de Atenção Psicossocial Álcool e Drogas

CCJC – Comissão de Constituição e Justiça e de Cidadania

CDPD – Convenção dos Direitos das Pessoas comDeficiência

CF – Constituição da República Federativa do Brasil

CID – Classificação Internacional das Doenças

CIF – Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e

Saúde

CNAS – Conselho Nacional de Assistência Social

CNODS – Comissão Nacional para os Objetivos do Desenvolvimento Sus-

tentável

CONADE – Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa comDeficiência

CRAS – Centro de Referência da Assistência Social

CREAS – Centro de Referência Especializado de Assistência Social

CRPD – Comitê Brasileiro de Organizações Representativas da Pessoa

comDeficiência

DH – Direitos Humanos

FBASD – Federação Brasileira das Associações de Síndrome de Down

FEBEC – Federação Brasileira de Entidades de e para Cegos

HI – Handicap International

IBGE – Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística

IDC – International Disability Caucus

IID – Instituto Interamericano sobre Deficiência

ILPI – Instituição de Longa Permanência para Idosos

INSS – Instituto Nacional de Seguridade Social

IPEA – Instituto de Pesquisa Econômica Aplicada

LBI – Lei Brasileira de Inclusão

LDB – Lei de Diretrizes e Bases da Educação



Políticas Públicas e Pessoas comDeficiência vi

LOAS – Lei Orgânica de Assistência Social

MDH – Ministério da Mulher, Família e Direitos Humanos

MEC – Ministério da Educação

MEP – Moradia Especial Provisória

MP – Medida Provisória

ODM – Objetivos de Desenvolvimento doMilênio

ODS – Objetivos de Desenvolvimento Sustentável

OMPI – OrganizaçãoMundial de Propriedade Intelectual

OMS – OrganizaçãoMundial da Saúde

ONCB – Organização Nacional de Cegos do Brasil

ONG – Organização não Governamental

ONU – Organização das Nações Unidas

OSC – Organização da Sociedade Civil

PCD – Pessoa(s) com deficiência

PIA – Plano Individual de Atendimento

PL – Projeto de Lei

PNAS – Política Nacional de Assistência Social

PNE – Plano Nacional de Educação

PNOV – Plano Nacional de Operacionalização Da Vacinação contra a

Covid-19

PNUD – Programa das Nações Unidas para o Desenvolvimento

PROUNI – Programa Universidade para Todos

SM – Salário-Mínimo

SNPS – Sistema Nacional de Participação Social

SRT – Serviços de Residência Terapêuticos

STF – Supremo Tribunal Federal

STJ – Superior Tribunal de Justiça

SUAS – Sistema Único de Assistência Social

UBC – União Brasileira de Cegos

UBS – Unidade Básica de Saúde

VLR – Relatórios Voluntários Locais



Políticas Públicas e Pessoas comDeficiência vii

PREFÁCIO

U ma minoria numerosa. Em 2010 (data do último Censo demográ-

fico), quase um quarto da população brasileira declarou ter algum

tipo de deficiência — 23,9%, ou mais de 45,6 milhões de pessoas,

para ser mais preciso.

O leitor certamente questionará como um quarto da população pode ser con-

siderado uma minoria. A questão é pertinente. O conceito de minoria utili-

zado aqui não alude à aritmética, mas às ciências sociais — trata-se de uma

minoria social.

As pessoas com deficiência (PCD) constituem uma minoria social na medida

em que se encontram em uma situação de relativa marginalização; isto é, es-

tão excluídas do processo de socialização em sua plenitude. São as relações de

dominação em certas sociedades que indicam quais grupos são minorias so-

ciais.Os gruposminoritários são aqueles que estão emdesvantagem emdada

sociedade; ou aindaque se encontramemsituaçãodedependência emrelação

aos grupos dominantes.

A partir desse olhar, a condição de minoria das PCD torna-se mais evidente.

Barreiras físicas, arquitetônicas, comportamentais, atitudinais, sociais, polí-

ticas... são muitos os dificultadores — algumas vezes impeditivos — à plena

participação das PCD na sociedade.

Mais do que outras minorias, as PCD sofrem ainda com a sua, por vezes lite-

ral, invisibilidade. Todas aquelas barreiras acabam por restringir, em muitos

casos, a vida das PCD ao domicílio. Essa é, inclusive, a principal razão que faz

com que a sociedade desconheça o vultoso quantitativo de pessoas com algu-

ma deficiência que há em seumeio (de fato, é possível dizer que algumas PCD

apenas existem, longe de uma vida plena).

Esta obra surge da necessidade primeira de jogar luz ao tema.Mesmo nas ci-

ências sociais, as pessoas com deficiência não recebem o tratamento devido.

De fato,não são numerosos os trabalhos e grupos de estudo sobre o tema.Mas

ainda menor é o quantitativo de PCD pesquisadoras —mesmo nesta coletâ-

nea, os autores PCD sãominoria.

A ideia desta coletânea nasceu da parceria de longos anos com meu amigo e

colega da UFPI, Raimundo Batista dos Santos Junior, que gentilmente propôs

a elaboração de umcompilado abrangente sobre as questões—especialmente

políticas—queenvolvemasPCD.Ao Junior,meumais sinceroagradecimento,

em nome dos brasileiros com deficiência.

Tendo eu me tornado uma pessoa com deficiência há algum tempo, passei

a me debruçar cientificamente sobre tudo que nos afeta. Mais do que isso,

envolvi-me politicamente com a causa, durante dois mandatos, no Conselho
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Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiência de Poços de Caldas/MG.

Nesseperíodo,aprendimuito,conhecimuitos colegasde luta,fizgrandesami-

gos e, trabalhando em rede, pude contribuir um pouco paramelhorar a situa-

ção das PCD nomunicípio.

O livro, de certa forma, reflete essa experiência. O leitor encontrará aqui con-

tribuições teóricas, análises históricas, avaliação de políticas públicas e estu-

dos de caso sobre uma vasta gama de temas que perpassam a realidade coti-

diana das pessoas com deficiência.

Um texto deminha autoria abre o livro.Em"Justiça e política educacional para

as pessoas com deficiência no Brasil", fundamento a necessidade de políticas

inclusivas na Teoria da Justiça de JohnRawls, analisando historicamente o de-

senvolvimento das políticas educacionais para as pessoas com deficiência no

Brasil, para, em seguida, avaliar (ainda que demodo geral) a aplicação dessas

medidas. O texto foi anteriormente publicado em plataforma online (Plata-

forma Salthe), e sua disseminação teve papel importante na decisão pela sua

inclusão nesta obra, visto que o período analisado não abrange o governo Bol-

sonaro.Mas trataremos disso mais à frente.

Emseguida, temosoexcelente "’Nadasobrenós semnós’: amobilizaçãopolítico-

jurídica das pessoas com deficiência na luta por direitos humanos em âmbito

internacional", de Luana Vittorati e Matheus Hernandez. O trabalho é tam-

bém uma revisão e ampliação de texto publicado anteriormente—um artigo

seminal no qual os autores analisam historicamente os distintos conceitos de

deficiência e sua relação umbilical e dialética com o próprio movimento in-

ternacional das pessoas com deficiência, que gerou documentos como a Con-

venção Internacional dos Direitos das Pessoas com Deficiência da ONU e o

Tratado deMarrakech. Sem dúvida, leitura obrigatória a todos que adentram

esse campo de estudos.

Em seu "Hanseníase, deficiência e vulnerabilidades: contribuições dos orga-

nismos internacionais de direitos humanos", Brenno Tardelli e Pedro Peruzzo

nos oferecem uma reflexão instigante a partir das contribuições conceituais e

legais do movimento internacional das pessoas com deficiência. A ideia dos

autores é que o conceito de deficiência, validado na Convenção Internacional

dosDireitos da Pessoa comDeficiência, aplica-se ao caso das vítimas do isola-

mento compulsório de pessoas atingidas pela hanseníase e seus familiares no

Brasil do século XX. Assim, os instrumentos legais que fazem uso desse arca-

bouço conceitual podem ser a base para um processo de justiça de transição e

reparação dessas pessoas.

De Caroline de Souza e Larissa Cagnani, "Acolhimento institucional para pes-

soas com deficiência: garantia de direitos emudanças estruturais" apresenta,
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de forma ímpar,os percursos políticos, técnicos,práticos e burocráticos para a

implantação de uma residência inclusiva, num estudo de caso elucidativo. As

dificuldades e percalços inerentes à implantação dessa iniciativa ainda pouco

explorada no Brasil, sobretudo num município de médio porte, ajudam-nos

não apenas a compreender o tamanho da tarefa que pesa sobre o país, mas

também ajudam a aperfeiçoar o processo, mormente para replicá-lo em ou-

tros locais.

Volto a apresentar um trabalho— este em parceria com Jussara Oliveira —, a

seguir, em "Políticas públicas para as pessoas comdeficiência no governo Bol-

sonaro: avanços e retrocessos" no qual analisamos o desempenho deste gover-

no em relação às questões relativas às PCD, abrangendo um período que vai

da campanha eleitoral de 2018 até julho de 2021. Embora inúmeras tentativas

de retrocesso tenhamsido feitas noperíodo,a sociedade conseguiu semostrar

resistente e freou ou eliminou boa parte delas.

O texto de Laís Sak, "Políticas públicas brasileiras de inclusão de pessoas com

deficiência no trabalho em xeque: novas perspectivas à luz do novo modelo

internacional de deficiência", traz-nos uma excelente análise que vai dos ins-

trumentos jurídicos à situação atual do mercado de trabalho para as pessoas

com deficiência no Brasil. Para além da análise, o artigo ainda aponta possí-

veis caminhos para aprimorar o cenário atual.

Fecha o livro o artigo de Leonardo Musumeci, "Desafios para o planejamento

local dos objetivos do desenvolvimento sustentável: uma análise sobre a aten-

ção e participação de PCDnamunicipalização da agenda 2030 emSão Paulo".

Nele, encontramos uma explanação sobre os Objetivos do Desenvolvimento

Sustentável e sua municipalização na maior metrópole brasileira, São Paulo,

com foco na participação das pessoas com deficiência e nos temas essencial-

mente afinsaessepúblico.As indicações,maisumavez,apontamparadéficits

de participação.

O leitor que se debruçar por todos os artigos confirmará o argumento expos-

to no início desta apresentação: as pessoas com deficiência são umaminoria.

Como tal, têm déficits de participação social e política que atuam no sentido

de retroalimentar seu ciclo de exclusão. Todos os textos ora apresentados re-

afirmam essa condição—apesar dos avanços apresentados emmuitos casos.

Nãoquero,noentanto,finalizar estaapresentaçãoemtompessimista.Aocon-

trário.Se é verdade que esta obra confirmaa condiçãodas PCDcomominoria,

tambémconfirmaquemuitos avanços foram—eestão sendo—feitos.A exis-

tência da coletânea comautores PCD,por si só, já indica isso.Mas hámais.Há

pessoas comprometidas; há intelectuais se debruçando sobre o tema; hámais

espaço na academia e namídia; há iniciativas emandamento; e, sobretudo,no
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Brasil recente,há resistência.Convido os leitores e leitoras,portanto,não ape-

nas a ummergulho no tema,mas também—e principalmente—a engrossar

as fileiras na defesa dos direitos das pessoas com deficiência.

Boa leitura!

Márcio Augusto Scherma

Teresina (PI) – 2023
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1
JUSTIÇA E POLÍTICA EDUCACIONAL PARA AS

PESSOAS COMDEFICIÊNCIA NO BRASIL

Márcio Augusto Scherma⋆

1 INTRODUÇÃO

O presente artigo tem por objetivo investigar a situação da educação para as

pessoas com deficiência (PCD) no Brasil. Para esse propósito, o artigo está

subdividido em outras cinco partes, além desta introdução.

Na primeira, buscamos na Teoria da Justiça de John Rawls (1981), importante

teórico da filosofia política moderna, os fundamentos teórico-filosóficos dos

direitos das pessoas com deficiência. Entendemos que a teoria de Rawls ofe-

rece critérios objetivos de justiça que acabaram por fundamentar a luta por

direitos de parcelasminoritárias da população, comono caso das pessoas com

deficiência.

Na seção seguinte, fizemos um breve resgate do movimento das pessoas com

deficiência na busca por direitos. Sobretudo conferimos especial atenção ao

processo que culminou com a elaboração da Convenção da ONU sobre os Di-

reitos das Pessoas comDeficiência em 2006, tendo sido incorporada na legis-

lação brasileira com status de emenda constitucional, em 2008.

Após essa análise, realizamos uma narrativa analítica dos principais marcos

legais brasileiros que tratam o tema da educação para as pessoas com defici-

ência, a partir da Constituição Federal de 1988. Desde então, diversos docu-

mentos foram produzidos, alterando, com o tempo, o enfoque do chamado

ensino especial e regulamentando as ações dos entes públicos e privados.

Após termos discorrido sobre os marcos legais, realizamos uma análise acer-

ca dos avanços, limites e possibilidades encontrados na realidade; ou seja, os

sucessos e dificuldades da implementação das leis elaboradas. Aos principais

⋆ Cientista político, mestre e doutor em Relações Internacionais pela Universidade Estadual

deCampinas (Unicamp).Professor aposentadodeRelações Internacionais daUniversidade

Federal da GrandeDourados (UFGD).
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dados quantitativos, buscamos agregar análises qualitativas de situações que

apontam os principais gargalos existentes.

Por fim, sem a pretensão de oferecer conclusões definitivas, apresentamos as

considerações finais do trabalho. Não pretendemos, com este artigo, esgotar

o debate sobre o tema; muito pelo contrário, esperamos fomentar novas, dis-

tintas e complementares análises sobre um tema tão caro ao desenvolvimento

do país.

2 A TEORIA DA JUSTIÇA DE JOHN RAWLS E OS DIREITOS DAS PESSOAS COM

DEFICIÊNCIA

Pormuito tempo, os critérios de justiça nos quais se baseavam as instituições

sociais e políticas derivaram de dogmas religiosos, condicionando o que era

justo ou injusto a uma vontade divina.

Visando a retirar o papel do elemento "divino" da definição de justiça e criar

critérios humanos e racionais, duas teorias surgiram a partir do século XVII:

o intuicionismo e o utilitarismo.

Para os adeptos do intuicionismo, cada caso deveria ser analisado em sepa-

rado, sendo a intuição dos envolvidos utilizada para a escolha dos princípios

de justiça a serem adotados. Já o utilitarismo responde à questão da seguinte

forma: "um ato correto é aquele que maximiza a felicidade geral". Dessa for-

ma,apresentaumcritério objetivode justiça: quantomaior o bem-estar geral,

mais justa uma política pública ou instituição (GARGARELLA, 2008).

Em 1971, John Rawls publicou "Uma Teoria da Justiça", livro no qual se debru-

ça sobre a questão e propõe uma nova interpretação. Para ele, as instituições

básicas da sociedade devem ser, sobretudo, justas. Seu trabalho foi então ba-

lizado pela procura de respostas à questão: "quando podemos dizer que uma

instituição funciona de modo justo?".

A proposta de Rawls (1981) usa um importante instrumento da filosofia políti-

ca: o contrato. Pela lógica dos contratos, as propostas ali apresentadas e pac-

tuadas seriam aprovadas por todos os afetados por elas nas circunstâncias es-

pecificadas. O contrato proposto por Rawls é hipotético — no sentido de que
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o firmaríamos sob certas circunstâncias ideais e respeitando nossa condição

de seres livres e iguais.

Princípios de justiça imparciais seriam frutos de escolhas de indivíduos livres,

racionais e interessados emsimesmos, colocados emumaposiçãode igualda-

de.Para se chegaraesse cenário,Rawls (1981) recorreaumasituaçãohipotética

que chamou de "posição original", ou seja, seria como se cada um fosse come-

çar sua vida a partir dali. Através da determinação dessa posição, ele exclui

o risco de que a escolha de princípios morais esteja subordinada às situações

particulares dos indivíduos. Comomencionado por Gargarella (2008, p. 26),

Quando Rawls descreve os agentes da "posição original" como indiví-

duos que desconhecem os traços básicos de suas biografias, torna-se

visível a intuição fundamental de suaproposta.Ela afirmaqueuma te-

oria da justiça não merece ser reconhecida como tal se permite que as

pessoas sejam beneficiadas ou prejudicadas por circunstâncias alhei-

as à sua vontade — isto é, por circunstâncias alheias a suas próprias

escolhas.

Outra característica desse contrato é que os sujeitos imaginados porRawls es-

tão afetados por uma circunstância particular, chamada de "véu da ignorân-

cia", que impediria esses indivíduos de conhecerem sua classe ou seu status

social, sua inteligência, sua força, sua raça etc.

Em suma, o que os agentes citados desconhecem é qualquer informação que

lhes permita orientar a decisão em questão a seu próprio favor. Rawls (1981)

diz que, durante esse contrato hipotético, os indivíduos estariam orientados

para a obtenção do que chamou de "bens primários" — bens básicos e indis-

pensáveis para satisfazer qualquer plano de vida.Esses bens são de dois tipos:

sociais e naturais.Os bens naturais seriam,de certa forma, "congênitos" e dis-

tribuídosporuma loterianatural"—sãoos talentos e aptidõesde cadaum.Por

isso, os homens pouco podem fazer quanto à distribuição desses bens. Assim

a sociedade poderia agir apenas com relação aos bens sociais, que são "distri-

buídos" pelas diversas instituições sociais. Santos (2010, p. 20) observou que

"[...] essa ideia de compensação das desvantagens naturais se apresenta como
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um dos pilares para a fundamentação dos direitos das pessoas com deficiên-

cia".

Para Rawls (1981), uma escolha justa é aquela cujo pior resultado for superi-

or ao pior dos resultados das outras alternativas. Esse princípio é visto como

mais factível de ser escolhido por pessoas na "situação original" e sob o "véu da

ignorância"— não sabendo qual sua posição, indivíduos racionais tenderiam

a evitar ao máximo os maiores danos, já que poderiam ser afetados por eles.

Comomencionado por Gargarella (2008, p. 24),

[...] os sujeitos em questão não sabem qual é a probabilidade que têm

ao seu alcance; nem têm um particular interesse em benefícios mai-

ores que o mínimo; nem querem opções que envolvam riscos muito

graves. Um exemplo claro do que se quer evitar é o seguinte. Se uma

das alternativas emquestão permite que alguns terminem emuma si-

tuação de virtual escravidão, essa situação será inaceitável, por mais

que possa outorgar grandes benefícios à maioria restante.

Uma sociedade justa deveria, assim, igualar as pessoas em suas circunstânci-

as,demodoque tudooque venha a ocorrer posteriormente comsuas vidas se-

ja fruto de suas próprias escolhas.ParaRawls (1981), a própria sociedade (atra-

vés do Estado) deve agir no sentido de igualar os cidadãos: é por isso que ele

afirma que a virtude básica de todas as instituições sociais é sua justiça. Pa-

ra esse autor, a natureza pode até ser arbitrária quando dota os indivíduos de

mais ou menos capacidades e talentos, mas isso não deve ser sobrecarregado

aindamais com instituições sociais injustas.

O exercício proposto por Rawls (1981) é bastante utilizado na justificativa, por

exemplo, da garantia de acessibilidade para todas as pessoas comdeficiência.

Façamos um breve exercício. Imagine-se como um dono de restaurante, para

quem é sugerida a construção de rampas, sanitários acessíveis, cardápios em

braile, mesas adaptadas e tudo o mais. Um pensamento utilitarista (maximi-

zador autointeressado) nos dá como opção mais provável que o comerciante

não fará as adaptações, pois o gasto seria imediato e bastantemais alto do que

o retorno em forma de lucro, que pode até vir, mas demoraria muito.
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Agora, se essemesmodono de restaurante estivesse sob o "véu da ignorância",

desconhecendo quem é, o que faz, e suas condições de saúde, é de se imaginar

que seria favorável a todas essas adaptações. Ora, não sabendo sua posição,

quem garante que não seria ele um deficiente físico ou visual, por exemplo?

Quem se arriscaria a abrir mão de ter um convívio normal em sociedade não

sabendo sua posição?

Esse exemplo hipotético demostra a importância das teorias de Rawls para o

estabelecimento dos direitos das pessoas com deficiência, tópico que explo-

raremos a seguir, nos lugares próprios.

3 MARCOLEGAL INTERNACIONALDOSDIREITOSDASPESSOASCOMDEFICIÊNCIA

A teoria de Ralws (1981), como vimos, busca levar os indivíduos a uma situação

de igualdade de oportunidades.Assim, se todos tiveremasmesmas condições

para desenvolverem seus talentos, tudo que aconteça com cada um daí em di-

ante será unicamente de sua responsabilidade.

No entanto a conquista de direitos, na maioria dos casos, exige ação coletiva

para que se concretize. No caso das pessoas com deficiência, essa atuação é

dificultada pelas barreiras físicas e/ou psicológicas. Conforme destacado por

Vittorati e Hernandez (2014, p. 248),

Durante muito tempo no Brasil houve uma segregação tacitamente

imposta às pessoas com deficiência. Consideradas inválidas e incapa-

citadas, essas pessoas não eram aceitas em diversos setores do conví-

vio social. A falta de um ambiente acessível e inclusivo fazia com que

ficassem reclusos em suas próprias casas ou em instituições especiali-

zadasnoatendimentodepessoas comdeterminado tipodedeficiência

que geralmente tinham cunho assistencial ou médico, de forma que

também não preparavam esses indivíduos para transpor as barreiras

quedificultavameaté impediama suaparticipaçãona sociedade.Essa

postura fez com que as pessoas com deficiência demorassem para se

organizar e protagonizar um processo de luta por direitos humanos,
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uma vez que não se incentivava uma cultura inclusiva que proporcio-

nasse independência e autonomia a estes indivíduos.

Assim, no Brasil, as primeiras organizações surgidas pela própria articulação

das PCD e geridas tambémpor elas datamda década de 1970, conforme apon-

tou Lanna Júnior (2010). No cenário internacional, um dos principais marcos

é o ano de 1981, quando aOrganização das Nações Unidas (ONU) proclamou o

"Ano Internacional das Pessoas Deficientes". Esse fato colaborou sobremanei-

ra para que o tema ganhasse a agenda global.

Em 1987 foi feita a primeira recomendação para se elaborar uma convenção

que tratassedosdireitosdaspessoas comdeficiência,noâmbitodaONU.Ape-

sar da proposta não ter vingado, o temamanteve-se em pauta e foi ganhando

corpo (LANNA JÚNIOR, 2010).

A proposta de elaboração da Convenção veio novamente à tona em 2001, in-

dicada peloMéxico. Apesar de inicialmente ter encontrado resistência, a pro-

postaacabousendoaceitapelaONU,tendosidoexpressanaResoluçãonº 56/168

(ONU, 2001, p. 1), segundo a qual a sua Assembleia Geral de Estados

Decide estabelecer um Comitê Ad Hoc, aberto à participação de todos

os EstadosMembros e observadores dasNaçõesUnidas, para conside-

rar propostas para uma Convenção internacional compreensiva e in-

tegral para promover e proteger os direitos e a dignidade das pessoas

comdeficiência, baseada na abordagemholística do trabalho feito nos

campos do desenvolvimento social, direitos humanos e não discrimi-

nação e levando em conta as recomendações da Comissão de Direitos

Humanos e da Comissão de Desenvolvimento social1.

Os trabalhos estenderam-se de 2002 a 2006, e, conforme observado por Sil-

va (2015), "[...] considera-se que foi promulgada em tempo recorde, tendo em

1 Tradução livre do autor. Texto original: "Decides to establish an Ad Hoc Committee, open to

the participation of all Member States and observers of the United Nations, to consider pro-

posals for a comprehensive and integral international convention to promote and protect the

rights and dignity of persons with disabilities, based on the holistic approach in the work do-

ne in the fields of social development, human rights and non-discrimination and taking into

account the recommendations of the Commission onHumanRights and the Commission for

Social Development".
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vista que foi a primeira vez que a sociedade civil participou ativamente da

construção de um instrumento internacional de garantia de direitos dentro

da ONU".

Muitas foram as conquistas com a Convenção, cujo texto foi aprovado ain-

da em 2006, passando a estar aberto para assinaturas em 2007. Certamente,

uma dasmais relevantes diz respeito à própria nomenclatura "pessoa comde-

ficiência". Os sentidos que muitas vezes se expressam em outros termos que

eram/são usados para designar as pessoas comdeficiência remetemà incapa-

cidade e à exclusão. São termos que inferiorizam as pessoas com deficiência,

como se estivessem em uma categoria abaixo das pessoas "normais". Fonseca

(2012, p. 47), a esse respeito, comentou:

[...] posso lembrar-me de palavras como: "pessoas inválidas", "aleija-

dos", "incapazes", "ceguinhos", "mudinhos" etc., as quais, como se ve-

rifica, carregam um forte peso de exclusão social e de inferiorização.

Os eufemismos inicialmente citados, todavia, não são a melhor alter-

nativa, visto quemascaram o assunto e preservam a exclusão demodo

quase leviano e evidentemente nebuloso e impreciso. Por exemplo: o

que é "pessoa portadora de necessidade especial"? As gestantes, os ido-

sos, os namorados apaixonados, enfim, todos nós temos necessidades

especiais em circunstâncias específicas,mas, certamente, nenhum de

nós as "porta", uma vez que não são objetos. Trata-se, aqui, de um erro

evidente, tanto de definição do conteúdo, quanto de concordância no-

minal e verbal. Todos nós somos especiais em se considerando o prin-

cípio da dignidade humana como nota distintiva de cada indivíduo.

A Convenção, ao definir o termo "pessoa com deficiência", dá um passo im-

portante na superação desse problema. Como analisado por Vitoratti e Her-

nandez (2014), historicamente existiram três modelos de tratamento às PCD.

O primeiro, conhecido como modelo de prescindência, no qual as causas da

deficiência são explicadas por razões religiosas; e, além disso, essas pessoas

eram consideradas como inúteis, uma vez que não contribuíamna sociedade.
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O segundomodelo—omédico—entendia que as causas das deficiências são

científicas e que, uma vez reabilitado o indivíduo, ele poderia voltar a contri-

buir na sociedade. Nesse modelo, as limitações da pessoa são o problema, e é

ela que deve superá-las para voltar ao convívio.

A Convenção adota, na sua definição, o terceiromodelo de tratamento às PCD

—o chamadomodelo social. Essa definição pode ser encontrada logo no arti-

go primeiro:

Pessoas com deficiência são aquelas que têm impedimentos de lon-

go prazo de natureza física,mental, intelectual ou sensorial, os quais,

em interação comdiversas barreiras, podemobstruir sua participação

plena e efetiva na sociedade em igualdades de condições com as de-

mais pessoas (BRASIL, 2010, p. 26).

Nota-se que,nessemodelo, omotivo pelo qual essas pessoas podemencontrar

dificuldades na sociedade não residemais nelas mesmas, e sim nomeio soci-

al em que se encontram, que lhes impõem barreiras dos mais variados tipos.

Conforme destacado por Lanna Júnior (2010, p. 16),

O modelo social defendido pelo Movimento das Pessoas com Defici-

ência é o grande avanço das últimas décadas. Nele, a interação entre a

deficiência e o modo como a sociedade está organizada é que condi-

ciona a funcionalidade, as dificuldades, as limitações e a exclusão das

pessoas. A sociedade cria barreiras com relação a atitudes (medo, des-

conhecimento, falta de expectativas, estigma, preconceito), ao meio

ambiente (inacessibilidade física) e institucionais (discriminações de

caráter legal) que impedem a plena participação das pessoas.

Outro ponto muito importante, sobretudo para o presente texto, encontra-se

no artigo segundo, e diz respeito à definição de "discriminação por motivo de

deficiência". Trata-se do seguinte:

"Discriminação por motivo de deficiência" significa qualquer diferen-

ciação, exclusão ou restrição baseada em deficiência, com o propósito

ou efeito de impedir ou impossibilitar o reconhecimento, o desfrute

ouo exercício, em igualdadede oportunidades comasdemais pessoas,
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de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais nos âmbitos

político, econômico, social, cultural, civil ou qualquer outro. Abrange

todas as formas de discriminação, inclusive a recusa de adaptação ra-

zoável (BRASIL, 2010, p. 27).

Destacamos, de preferência, o final do trecho. Ao incluir a "recusa de adapta-

ção razoável" como uma forma de discriminação, a Convenção abre a possibi-

lidade de considerar que o Estado pode agir de modo discriminatório ao não

promover as adaptações necessárias às PCD.

NoBrasil, AConvenção daONUsobre osDireitos das Pessoas comDeficiência

foi incorporada à legislação em 2008, com equivalência de emenda constitu-

cional — um grande avanço na consolidação dos direitos dessas pessoas.

É o artigo 24 da Convenção que fala especificamente sobre educação. Nele,

os Estados Partes concordam em assegurar um "[...] sistema educacional in-

clusivo em todos os níveis, bem como o aprendizado ao longo de toda a vida"

(BRASIL, 2010, p. 48). Para que esse propósito seja alcançado, a Convenção

enumera como necessidades que

a) As pessoas com deficiência não sejam excluídas do sistema educa-

cional geral sob alegação de deficiência e que as crianças com de-

ficiência não sejam excluídas do ensino primário gratuito e com-

pulsório ou do ensino secundário, sob alegação de deficiência;

b) As pessoas com deficiência possam ter acesso ao ensino primá-

rio inclusivo, de qualidade e gratuito, e ao ensino secundário, em

igualdade de condições comas demais pessoas na comunidade em

que vivem;

c) Adaptações razoáveis de acordo com as necessidades individuais

sejam providenciadas;

d) As pessoas com deficiência recebam o apoio necessário, no âmbi-

to do sistema educacional geral, com vistas a facilitar sua efetiva

educação;

e) Medidas de apoio individualizadas e efetivas sejam adotadas em

ambientes quemaximizemodesenvolvimento acadêmico e social,

de acordo com ameta de inclusão plena (BRASIL, 2010, p. 49).
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Percebe-se que, em alinhamento como conceito de deficiência anteriormente

exposto, a Convenção trata o tema do acesso à educação como uma das bar-

reiras sociais que não pode ser imposta às pessoas com deficiência. Encara

como necessidade fundamental a participação igual e plena das pessoas com

deficiência no sistema de ensino e na vida em comunidade. É uma boa edu-

cação que garantirá, futuramente, a participação dessas pessoas no mercado

de trabalho. Assim os Estados Partes concordaram, na Convenção, em tomar

medidas apropriadas para isso, como:

a) Facilitação do aprendizado do Braille, escrita alternativa, modos,

meios e formatos de comunicação aumentativa e alternativa, e ha-

bilidades de orientação e mobilidade, além de facilitação do apoio

e aconselhamento de pares;

b) Facilitaçãodoaprendizadoda línguade sinais e promoçãoda iden-

tidade linguística da comunidade surda;

c) Garantia de que a educação de pessoas, em particular crianças ce-

gas, surdocegas e surdas, seja ministrada nas línguas e nosmodos

emeios de comunicaçãomais adequados ao indivíduo e em ambi-

entes que favoreçam ao máximo seu desenvolvimento acadêmico

e social (BRASIL, 2010, p. 50).

Além disso, trata também da necessidade de se empregar professores habili-

tados para o ensino da língua de sinais e/ou Braille, inclusive professores com

deficiência. Em suma, trata-se de um documento bastante completo e abran-

gente.

4 MARCO LEGALDA EDUCAÇÃODAS PESSOAS COMDEFICIÊNCIANOBRASIL

Os direitos das pessoas com deficiência quanto à educação, no entanto, inici-

am sua trajetória no Brasil muito antes da aprovação da Convenção da ONU.

Paraospropósitosdeste texto,enumeraremososprincipaisdispositivosapar-

tir da promulgação da última Constituição Federal, de 1988.

É a própria CF que define, em seu artigo 205, a educação como um "direito

de todos e dever do Estado e da família". O artigo 208, por sua vez, trata das
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atribuições do Estado, dentre as quais destacamos o item III, "atendimento

educacional especializado aos portadores de deficiência, preferencialmente

na rede regular de ensino" (BRASIL, 1988).

Assim, desde 1988 é garantia constitucional o atendimento educacional espe-

cializado (AEE) às pessoas com deficiência. Apesar disso, foram necessários

oito anos para que a "educação especial" fosse definida e regulamentada pe-

la lei nº 9.394/1996, que estabelece as diretrizes e bases da educação nacional

(LDB). Em seu capítulo V, a LDB discorre sobre a educação especial. Em seu

artigo 58, define a educação especial como "amodalidade de educação escolar

oferecida preferencialmente na rede regular de ensino, para educandos com

deficiência, transtornos globais dodesenvolvimento e altas habilidades ou su-

perdotação" (BRASIL,1996). A LDB define ainda que a oferta da educação es-

pecial tem início no ensino infantil e estende-se "ao longo da vida".

Define ainda o papel do sistema de ensino, que deve garantir aos alunos da

educação especial o seguinte:

I — currículos, métodos, técnicas, recursos educativos e organização

específicos, para atender às suas necessidades;

II — terminalidade específica para aqueles que não puderem atingir o

nível exigido para a conclusão do ensino fundamental, em virtude

de suas deficiências, e aceleração para concluir emmenor tempo o

programa escolar para os superdotados;

III — professores com especialização adequada em nível médio ou su-

perior, para atendimento especializado, bem como professores do

ensino regular capacitadosparaa integraçãodesses educandosnas

classes comuns;

IV— educação especial para o trabalho, visando a sua efetiva integra-

ção na vida em sociedade, inclusive condições adequadas para os

que não revelarem capacidade de inserção no trabalho competiti-

vo, mediante articulação com os órgãos oficiais afins, bem como
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para aqueles que apresentam uma habilidade superior nas áreas

artística, intelectual ou psicomotora;

V— acesso igualitário aos benefícios dos programas sociais suplemen-

tares disponíveis para o respectivo nível do ensino regular (BRA-

SIL, 1996).

Assim, a partir da LDB, ficou regulamentada a oferta da educação es-

pecial. Nota-se que a ideia é partir da não discriminação e assegurar

— ao menos na maior parte dos casos — a vaga dos estudantes com

deficiência no ensino regular, i. e., nos mesmos estabelecimentos de

ensino dos estudantes sem deficiência.

Esse direito é reassegurado pelo Decreto nº 3.298/1999, que definiu e

regulamentou a Política Nacional para a Integração da Pessoa Porta-

dora de Deficiência. Em sua Seção II, que trata "Do Acesso à Educa-

ção", o Decreto coloca como competência dos órgãos e das entidades

da Administração Pública Federal direta e indireta responsáveis pela

educação os seguintes itens:

I — amatrícula compulsória emcursos regulares de estabeleci-

mentos públicos e particulares de pessoa portadora de de-

ficiência capaz de se integrar na rede regular de ensino;

II — a inclusão, no sistema educacional, da educação especial

como modalidade de educação escolar que permeia trans-

versalmente todos os níveis e as modalidades de ensino;

III — a inserção, no sistema educacional, das escolas ou institui-

ções especializadas públicas e privadas;

IV— aoferta,obrigatória e gratuita,da educação especial emes-

tabelecimentos públicos de ensino;

V—o oferecimento obrigatório dos serviços de educação espe-

cial ao educando portador de deficiência emunidades hos-
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pitalares e congêneres nas quais esteja internado por prazo

igual ou superior a um ano; e

VI— oacessodealunoportadordedeficiênciaaosbenefícios con-

feridos aos demais educandos, inclusive material escolar,

transporte, merenda escolar e bolsas de estudo (BRASIL,

1999).

Mais uma vez, prioriza-se a inclusão em estabelecimentos de ensino

regulares, a existência de profissionais habilitados para a educação es-

pecial e a garantia da educação em todos os níveis, incluindo a educa-

ção profissional e ensino superior. Mais adiante, o Decreto ainda re-

gulamenta que:

§4º A educação especial contará com equipemultiprofissional,

com a adequada especialização, e adotará orientações pe-

dagógicas individualizadas.

§5º Quando da construção e reforma de estabelecimentos de

ensino deverá ser observado o atendimento às normas téc-

nicasdaAssociaçãoBrasileiradeNormasTécnicas—ABNT

relativas à acessibilidade (BRASIL, 1999).

Tanto a existência de equipe multiprofissional quanto a necessidade

degarantir a acessibilidade física aparecempelaprimeira vezde forma

literal neste Decreto. Esta última, por sinal, volta a aparecer no artigo

29 do referido Decreto.

Art. 29. As escolas e instituições de educação profissional

oferecerão, se necessário, serviços de apoio especializado para

atender às peculiaridades da pessoa portadora de deficiência,

tais como:
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I— adaptação dos recursos instrucionais: material pedagógi-

co, equipamento e currículo;

II — capacitação dos recursos humanos: professores, instruto-

res e profissionais especializados; e

III — adequação dos recursos físicos: eliminação de barreiras ar-

quitetônicas,ambientais edecomunicação. (BRASIL, 1999).

Novoavançoveio em2001,comaResoluçãoCNE/CEBnº2,que institui

diretrizes nacionais para a educação especial na educação básica. Em

seu corpo, aResolução reitera os princípios da LDBedaPolíticaNacio-

nal para a Integração da Pessoa Portadora deDeficiência. Avança, ain-

da, ao detalhar as responsabilidades dos estabelecimentos de ensino

como, por exemplo: flexibilizações e adaptações curriculares; atuação

de professores-intérpretes das linguagens e códigos aplicáveis; servi-

ços de apoio pedagógico especializado em salas de recursos; e tempo-

ralidade flexível do ano letivo (BRASIL, 2001a).

Nomesmoano foi publicado oParecerCNE/CPnº 9,que versa sobre as

"Diretrizes Curriculares Nacionais para a Formação de Professores da

Educação Básica, em nível superior, curso de licenciatura, de gradu-

ação plena". Nesse parecer, em diversos momentos, há a preocupação

com a formação adequada do profissional para atuar na educação es-

pecial, conforme o trecho destacado a seguir:

As temáticas referentes à Educação de Jovens e Adultos, à Edu-

cação Especial e Educação Indígena, raramente estão presen-

tes nos cursos de formação de professores, embora devessem

fazerparteda formaçãocomumatodos,alémdepoderemcons-

tituir áreas de aprofundamento, caso a instituição formadora

avalie que isso se justifique. A construção espacial para alunos

cegos, a singularidade linguística dos alunos surdos, as formas

de comunicação dos paralisados cerebrais, são, entre outras,

temáticas a serem consideradas (BRASIL, 2001b, p. 27).
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Essa preocupação nos indica que, apesar de garantida por lei, a edu-

cação especial ainda sofria com lacunas na formação dos docentes.Ou

seja, ainda que os estudantes estivessemmatriculados, o conteúdo do

parecer nos indica que já era detectada a dificuldade no atendimento

a esses discentes.

Ainda em2001, houve a publicação do Parecer CNE/CEBnº17, que ver-

sa sobre as "Diretrizes para a Educação Especial na Educação Básica".

Odocumento é bastante completo e fazumresgate amploda literatura

e legislação anteriores. Complementa o indicativomencionado no pa-

rágrafo anterior, ou seja, de que os alunos haviam sido incluídos, mas

que as adaptações talvez ainda fossem insuficientes. Por isso, prova-

velmente, destaca que

A política de inclusão de alunos que apresentam necessidades

educacionais especiais na rede regular de ensino não consiste

apenas na permanência física desses alunos junto aos demais

educandos,mas representa a ousadiade rever concepções epa-

radigmas, bem como desenvolver o potencial dessas pessoas,

respeitando suas diferenças e atendendo suas necessidades.

O respeito e a valorização da diversidade dos alunos exigem que a es-

cola defina sua responsabilidade no estabelecimento de relações que

possibilitem a criação de espaços inclusivos, bem como procure supe-

rar a produção, pela própria escola, de necessidades especiais (BRA-

SIL, 2001c, p. 12).

Em 2001, portanto, temos um salto qualitativo nos documentos rela-

cionados à educação especial. Deixamos de regulamentar e garantir

o acesso para efetivamente nos preocuparmos com a qualidade desse

acesso e desse ensino.

No ano seguinte, temos a regulamentação tanto da Língua brasileira

de Sinais (Libras), pela Lei nº 10.436/2002, quanto da grafia Braille pa-

ra a língua portuguesa — Portaria MEC nº 2.678. Já em 2003, o MEC

regulamenta, através da Portaria nº 3.284, os requisitos de acessibili-

dade de pessoas portadoras de deficiências, para instruir os processos
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deautorizaçãoede reconhecimentode cursos,ede credenciamentode

instituições. Em 2004, a Lei nº 11.096, que instituiu o Programa Uni-

versidade para Todos (PROUNI), também contemplou as pessoas com

deficiência.

Em 2005, foi lançado o Programa de Acessibilidade na Educação Su-

perior (Programa Incluir), que

tem como principal objetivo fomentar a criação e a consolida-

ção de núcleos de acessibilidade nas Ifes, os quais respondem

pela organização de ações institucionais que garantam a inte-

gração de pessoas comdeficiência à vida acadêmica, eliminan-

do barreiras comportamentais, pedagógicas, arquitetônicas e

de comunicação (BRASIL, 2018).

OProgramaIncluir faz issoatravésdo lançamentodeeditais,queapoi-

am a criação ou reestruturação desses núcleos nas Ifes. Esses núcleos

melhoram o acesso das pessoas com deficiência a todos os es-

paços, ambientes, ações e processos desenvolvidos na institui-

ção, buscando integrar e articular as demais atividades para a

inclusão educacional e social dessas pessoas (BRASIL, 2018).

Em 2008, dois marcos se revelam na legislação brasileira. O primei-

ro, já destacado anteriormente, é a aprovação, pelo Brasil, da Conven-

ção da ONU sobre os direitos das pessoas com deficiência. O outro foi

a publicação da Política Nacional de Educação Especial na Perspecti-

va da Educação Inclusiva. Esse documento apresenta uma mudança

conceitual importante no que tange à educação para as pessoas com

deficiência. Em sua análise, destaca que

Por muito tempo perdurou o entendimento de que a educação

especial, organizada de forma paralela à educação comum, se-

ria a formamais apropriada para o atendimento de estudantes

que apresentavam deficiência ou que não se adequassem à es-

trutura rígida dos sistemas de ensino.



Justiça e Política Educacional para as Pessoas comDeficiência no Brasil

Políticas Públicas e Pessoas comDeficiência 27

Essa concepção exerceu impactoduradouronahistóriada edu-

cação especial, resultando em práticas que enfatizavam os as-

pectos relacionados à deficiência, em contraposição à sua di-

mensão pedagógica. O desenvolvimento de estudos no campo

da educação e dos direitos humanos vêmmodificando os con-

ceitos, a legislação, as práticas educacionais e de gestão, indi-

cando a necessidade de se promover uma reestruturação das

escolasdeensino regular edaeducaçãoespecial (BRASIL,2008,

p. 10).

Por isso, seria necessário rever omodelo. O documento apresenta, co-

mo o próprio nome indica, omodelo de educação inclusiva como apri-

moramento da educação especial e meta a ser alcançada. Conforme

apontado no documento,

Em 1994, a Declaração de Salamanca proclama que as escolas

regulares com orientação inclusiva constituem os meios mais

eficazes de combater atitudes discriminatórias e que estudan-

tes comdeficiência e altas habilidades/superdotaçãodevemter

acesso à escola regular [...] O conceito de necessidades educa-

cionais especiais, que passa a ser amplamente disseminado a

partir dessaDeclaração, ressalta a interaçãodas características

individuais dos estudantes com o ambiente educacional e so-

cial. No entanto, mesmo com uma perspectiva conceitual que

aponte para a organização de sistemas educacionais inclusi-

vos, que garanta o acesso de todos os estudantes e os apoios

necessários para sua participação e aprendizagem, as políticas

implementadas pelos sistemas de ensino não alcançaram esse

objetivo (BRASIL, 2008, p. 10).

Ou seja, na perspectiva da educação inclusiva, amplia-se a participa-

çãode todos os estudantes emestabelecimentos de ensino regular.São

eles que terão de se adaptar às necessidades de cada um deles — é,

desse modo, uma ruptura com o modelo tradicional, no qual os alu-

nos adaptavam-se aos parâmetros gerais. O ensino inclusivo é uma
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abordagem mais democrática e humanista, que busca olhar para ca-

da indivíduo em suas singularidades. A inclusão desses não é apenas

no campoda educação,mas tambémsocial, nomundodo trabalho etc.

De 2008 até o presente, outras normativas, programas e políticas que

tratam da educação especial foram formuladas e aprovadas. Destaca-

mos, por exemplo: o Plano nacional dos direitos da pessoa com defi-

ciência (Plano viver sem limite), de 2001; o Decreto nº 7.611/2011, que

dispõe sobre a educação especial, o atendimento educacional especia-

lizado e dá outras providências; o Plano Nacional de Educação (PNE),

de 20141; a Lei nº 13.146/2015—Lei brasileira de inclusão da pessoa com

deficiência; e a Lei nº 13.409/2016, que dispõe sobre a reserva de vagas

para pessoas com deficiência nos cursos técnico de nível médio e su-

perior das instituições federais de ensino.

Em todos esses dispositivos, a educação especial é um direito garanti-

doàspessoas comdeficiência.Hánovidadespontuais emalgunsdeles,

mas, grosso modo, repetem-se os direitos já consagrados analisados

anteriormente.

Feita essa análise, ficam algumas reflexões. A primeira delas diz res-

peito ao quão recentes são os principais dispositivos legais que regu-

lamentam a educação para as pessoas com deficiência.Muito embora

seja um direito garantido pela Constituição de 1988, foram necessári-

os oito anos para que o assunto ganhasse lei específica. Ou seja, são

poucomais de duas décadas de regulamentação da educação especial.

Outro ponto a se destacar é o avanço conceitual e teórico que o trata-

mento à pessoa comdeficiência e àsmedidas educacionais conquista-

ramnesse curto espaçode tempo.Da ideia de educação especial à ideia

de educação inclusiva, o paradigma foi-se alterando.Domesmomodo

1 A meta 4, sobre educação especial, causou polêmica: a redação final aprovada estabelece que

a educação para os alunos com deficiência deve ser oferecida "preferencialmente" no sistema

público de ensino. Isso contraria a Convenção sobre os direitos das pessoas comdeficiência, a

Constituição federal e o texto votado nas preparatórias, que estabelecem a universalização da

educação básica para todas as pessoas entre 4 e 17 anos emescolas comuns—sema atenuante

do termo "preferencialmente".
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ocorreu a compreensão sobre a pessoa com deficiência — do modelo

médico para omodelo social, sobretudo após a assinatura da Conven-

ção da ONU.

Todoesseavanço teóricoe jurídicoébastante importante.Todavianem

sempre as teorias e as leis conseguemde fato se impor nomundo real.

O fato de que existem vários dispositivos legais que repetem as mes-

mas garantias já é um indicativo de que há alguma dificuldade dema-

terialização destes direitos. Sobre isso refletiremos na seção seguinte.

5 AEDUCAÇÃODASPESSOASCOMDEFICIÊNCIANAPRÁTICA:LIMITESEDESAFIOS

O número de estudantes matriculados na educação especial tem au-

mentado com o passar dos anos, mas até 2016 mal chegava a 2% do

total de matrículas na educação básica, conforme a Tabela 1 .

Tabela 1 Matrículas na educação Especial e Total de matrículas (2007-2016)

Ano Matrículas na Ed. Especial Totalmatriculados %

2007 654.606 53.028.928 1,23%

2008 695.699 53.232.868 1,31%

2009 639.718 52.580.452 1,22%

2010 702.603 51.549.889 1,36%

2011 752.305 50.972.619 1,48%

2012 820.433 50.545.050 1,62%

2013 843.342 50.042.448 1,69%

2014 886.815 49.771.371 1,78%

2015 927.739 48.796.512 1,90%

2016 971.372 48.817.479 1,99%

Fonte – Elaborada pelo autor, com base em dados do Censo da Educação Básica

(MEC, 2017).

Embora não existam estatísticas oficiais que versem sobre a qualidade

do ensino especial/inclusivo, não é raro encontrar reportagens e rela-

tórios sobre as dificuldades encontradas pelos estudantes com defici-

ência.
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Estudodo InstitutoUnibancode 2016 confirmouque,apesar de ter au-

mentado o número de estudantes comdeficiênciamatriculados, o nú-

mero ainda eramuito pequeno diante do total— sobretudo no Ensino

Médio.

Em uma década, o número de alunos com alguma deficiência

cursando o ensino médio triplicou. Mesmo assim, eles repre-

sentam apenas 0,8% do total de matrículas neste nível de en-

sino, de acordo com o Censo Escolar do MEC de 2015. Em nú-

meros absolutos, são apenas 62 mil, num universo de cerca de

8 milhões de alunos. O crescimento do número de estudantes

comalgumadeficiência é verificado em todas as etapas da edu-

cação básica,mas omovimento de inclusão vai perdendo força

até chegar ao ensino médio. No primeiro ciclo do ensino fun-

damental, os alunos com deficiência correspondem a 2,9% do

total dematrículas,proporçãoquediminuipara 1,8%nasegun-

da etapa deste nível de ensino, atingindo apenas 0,8% no ensi-

no médio. (INSTITUTO UNIBANCO, 2016).

Nesse mesmo estudo, uma constatação positiva se sobressai: aumen-

tou sensivelmente o percentual de alunos matriculados em salas co-

muns. Enquanto em 1998 apenas 13% conviviam com as demais crian-

ças namesma sala, em 2014 esse percentual era de 79%, indicando um

dado positivo acerca de educação inclusiva.

A despeito desse dado positivo, as dificuldades são de toda ordem, co-

mo o estudo destacou:

Apesar do arcabouço legal e das políticas educacionais orienta-

rempara a inclusãodos estudantes comdeficiência nas turmas

comuns, tal processo esbarra num conjunto de problemas que

afetam a educação básica brasileira como um todo, com forte

repercussão no ensino médio. Entre elas, a principal é o baixo

nível de aprendizagem ao longo do ensino fundamental, cujas

consequências,muitas vezes, são a reprovação e o abandonoda
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escola. Talmovimento não se restringe aos estudantes comde-

ficiência, transtornos globais ou com altas habilidades,mas as

barreiras tendem a ser maiores para esta população. [...].

Além das barreiras econômicas (que afetam de maneira mais

intensaapopulaçãocomalgumadeficiência),há tambémaque-

las existentes no próprio ambiente escolar. Do modelo de en-

sino predominante à organização curricular fragmentada em

disciplinas estanques,passandoporpráticaspedagógicasmas-

sificadoras,orientadaspela ideia deque todos os alunos apren-

dem ao mesmo tempo e da mesma forma, todos esses fatores

contribuempara que o desafio da democratização do acesso ao

sistema escolar seja mais acentuado para os adolescentes e jo-

vens com deficiência (INSTITUTO UNIBANCO, 2016).

Assim,osproblemas estruturais do sistemaeducacional brasileiro afe-

tam de forma ainda mais acentuada os alunos com deficiência. A bai-

xa frequência destes no EnsinoMédio é o sinalmais evidente, uma vez

queosproblemas vão se acumulandoao longodos anos, resultandoem

abandono da escola.

Reportagem do Jornal O Globo, também de 2016, elenca casos no Rio

de Janeiro que merecem atenção. Ana Kelly Oliveira, mãe de Miguel,

diagnosticado com síndrome de Asperger, deu o seguinte depoimento

ao jornal:

Ele temótimasnotas, o problema é a interação social.A profes-

sora achava que ele tinha que ficar sentado as quatro horas que

nem as outras crianças.Mas ele tem osmomentos dele. Trans-

feri ele da escola particular e coloquei namunicipal, onde havia

educaçãoespecial.Quandomatriculei aprofessoramepergun-

tou ‘Elenão temnenhumataquené?’.Se até emumaescola com

educação especial temumaprofessora que não sabe omínimo,

imagina nas outras. Ele voltava com o caderno em branco da

escola (FERREIRA, 2016).
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À vista de situações como essa, e demandada pela aprovação da Lei

Brasileira de Inclusão, a prefeitura do Rio de Janeiro decidiu realizar

um concurso para a contratação de agentes de apoio à educação es-

pecial. No entanto, à época da reportagem, poucos ainda haviam si-

do contratados, e estagiários preenchiam amaioria das vagas—o que

trazia sérios problemas, como o relatado pelamãe de Ana Beatriz, que

tem paralisia cerebral, Simone Barbosa. Simone conta que precisava

se revezar com a estagiária.

Falam desse negócio de inclusão,mas eles não estão incluindo

nada. Sempre estou na escola à disposição para ajudar. Che-

go às 7h30 e fico até 8h para esperar a estagiária chegar, depois

volto às 11h para rendê-la—critica Simone.—Aprofessoranão

inclui minha filha, não chega nem perto. A paralisia cerebral

afetou somente a partemotora, então ela entende tudo, só pre-

cisa de mais explicação. É muito triste. É como se ela estivesse

ali morta (FERREIRA, 2016).

Mais um caso bastante ilustrativo ocorreu em 2017. O portal UOL pu-

blicou a seguinte notícia: "Criança com deficiência é deixada na escola

emdia de excursão" (ALMEIDA, 2017). A denúncia foi feita pelamãe ao

relatar que o filho, que tem paralisia cerebral e é cadeirante, foi impe-

dido de ir ao cinema com o restante da sua turma em Belo Horizon-

te/MG. Então, das 7h as 11h20, a criança ficou com um funcionário da

escola, circulandopelos corredores.Amãe relatou tambémquenão foi

umcaso esporádico: "Ele não vai aos passeios da escola.Neste anonem

mesmo convidado à festa junina da escola foi". Poderíamos enumerar

muitos outros casos aqui, mas esse não é o propósito do artigo.

Há ainda que se ressaltar, no caso, que as dificuldades na educação es-

pecial não estão apenas com os alunos. Neste ano de 2018, um caso de

preconceito chamou a atenção para o tema: a desembargadora Marí-

lia Castro Neves publicara, numa rede social, comentários ofensivos

direcionados à primeira professora com síndrome de Down do Brasil,

Débora Seabra. Eis o conteúdo:
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Voltando pra casa e, porque vivemos em uma democracia, no

rádio a única opção é A Voz do Brasil... Well, eis que se não

quando,ouço que oBrasil é o primeiro emalguma coisa!!! Apu-

ro os ouvidos e ouço a pérola: o Brasil é o primeiro país a ter

uma professora portadora de síndrome de Down!!! Poxa, pen-

sei, legal, são os programas de inclusão social… Aí me pergun-

tei: o que será que essa professora ensina a quem???? Esperem

ummomento que eu fui ali me matar e já volto, tá? (PROFES-

SORA..., 2018).

O comentário preconceituoso teve grande repercussão e foi pronta-

mente repelido pormuitas pessoas e entidades. Porém revela que ain-

da estamos longe de entender a inclusão das pessoas com deficiência

como algo que será benéfico para toda a sociedade. Para muitos — e

mesmo aqueles com instrução formal, como no caso da desembarga-

dora— persiste a visão de que as pessoas com deficiência são incapa-

zes, ou — no mínimo — acredita-se que elas têm potencial bastante

limitado. E esse preconceito vale tanto para os alunos quanto para os

professores.

6 CONSIDERAÇÕES FINAIS

Os direitos das pessoas com deficiência inserem-se no quadro mais

amplo dos direitos humanos, mas apresentam especificidades. Como

visto, já houve paradigmas que pensassem em justiça que não favore-

cia as reivindicações das PCD.Todavia o cenário alterou-se, sobretudo

após a obra de John Rawls, a qual favorece esse grupominoritário, em

especial pela ideia de um contrato baseado nas situações hipotéticas

de "posição original" e "véu da ignorância".

Em nível mundial, o movimento das pessoas com deficiência ganhou

força principalmente a partir dos anos 80 do século passado. Essemo-

vimento culminaria com a publicação da Convenção sobre os Direitos

das Pessoas comDeficiência,pelaOrganização dasNaçõesUnidas, em

2006 — certamente o marco mais importante na luta das PCD, tanto
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por reconhecimento quanto por direitos. E, justamente, umdos direi-

tos assegurados pela Convenção é à educação—e, nesse caso, incluin-

do todas as adaptações que sejam necessárias para que o estudante

com deficiência participe plenamente de todas as atividades.

NoBrasil, aConstituiçãode 1988garantiua educação (de formaespeci-

alizadaquandonecessário) para as pessoas comdeficiência.No entan-

to apenas em 1996 esse direito foi legalmente regulamentado. Desde

então,muitosoutrosdispositivos legais reforçaramessedireito.Como

tempo, inclusive, foi-se avançandoda ideia deumaeducação "especial"

para a educação "inclusiva", isto é, aquela que realmente inclui o estu-

dante comdeficiência nosmesmos ambientes dos demais estudantes.

Hoje, pode-se dizer que o país conta com regulamentação adequada e

suficiente acerca do tema.

Entretanto,quandopartimosparaaobservaçãoda realidade,constata-

se um déficit importante entre o que é disposto nas leis e o que de fato

ocorre. Quantitativamente, houve avanços com o passar dos anos, de

modo especial quanto à inclusão dos alunos com deficiência em sa-

las comuns. Contudo se percebe que há uma evasão importante que

faz com que, com o passar dos anos, diminua o percentual de alunos

comdeficiênciamatriculados nos diferentes níveis de ensino—sendo

o ensinomédio o que conta commenor proporção deles. Essa tendên-

cia também é encontrada no ensino regular, mas parece agravada no

caso dos alunos com deficiência.

Qualitativamente, todavia, o problema parece ainda maior. Embora

não seja possível mensurar exatamente o número de situações, qual-

quer pesquisa rápida pelos jornais ou redes sociaismostrará inúmeros

casos de desrespeito e/ou inadequação dos ambientes escolares para

com as pessoas com deficiência. Apresentamos alguns casos recentes

no texto como exemplos e destacamos aqui o caso da desembargado-

ra Marília Castro Neves, que se manifestou de maneira preconceituo-

sa em uma rede social em relação a uma professora com síndrome de

Down, tratando-a como incapaz para a função.
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Isso tudo em vista, o que se vislumbra no horizonte são mais anos de

luta das pessoas comdeficiência, para que seus direitos sejam efetiva-

mente colocados em prática. Uma vez que o arcabouço legal existe, e

está em constante aprimoramento, o que exigiria maior esforço é jus-

tamente fiscalizar a aplicação correta dessas leis.

Além disso, persiste também uma questão de fundo, que diz respeito

à maneira pela qual as pessoas com deficiência ainda são encaradas.

Tal como foi exposto no texto, a sociedade ainda resiste em avançar do

paradigma de prescindência: aquele que considera as PCD como in-

capazes de contribuir com a sociedade.Nesse sentido, investir fundos

na educaçãodessas pessoas seria umdesperdíciode recursospúblicos,

assim como contratar uma professora com síndrome de Down seria

um atentado ao bom senso.

Portanto é necessário avançar além da fiscalização para cumprimen-

to das leis. Trata-se de buscar mudar o paradigma sobre as pessoas

com deficiência no entendimento da sociedade como um todo. Ho-

je sabemos que as pessoas com deficiência podem desenvolver plena-

mente suas capacidades, desde que o meio social no qual estão inse-

ridas não apresente barreiras atitudinais, físicas e institucionais. Es-

se paradigma social da deficiência precisa ainda de ampla divulgação

para que seja conhecido e absorvido plenamente pela sociedade bra-

sileira. Quando essa tarefa for cumprida, certamente será mais fácil e

ampla a cobrança da plena aplicação das leis, o que poderá vir a trans-

formar o cenário atual para ummais desejável.
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2
"NADA SOBRE NÓS SEMNÓS": A MOBILIZAÇÃO

POLÍTICO-JURÍDICA DAS PESSOAS COM

DEFICIÊNCIA NA LUTA POR DIREITOS

HUMANOS EM ÂMBITO INTERNACIONAL

Luana da Silva Vittorati LeiteMiranda⋆

Matheus de CarvalhoHernandez⋆⋆

1 INTRODUÇÃO

Com o crescente processo de internacionalização dos direitos huma-

nos impulsionado pelo fim da Segunda Guerra Mundial, os tratados

internacionais emergiram como instrumento por meio do qual os Es-

tados se comprometiam a proteger e a garantir os direitos neles re-

conhecidos, inclusive frente a atos cometidos por eles mesmos. Assim

conseguir a elaboração e aprovação de um tratado, especialmente no

âmbitodaOrganizaçãodasNaçõesUnidas, é umaconquista degrande

importância para qualquer movimento de luta por direitos humanos.

Nesse sentido,merece atenção o caso do movimento das pessoas com

deficiência. Historicamente excluídas, indesejadas e estigmatizadas,

essas pessoas passaram séculos à margem da sociedade, como "invi-

síveis". Quando eram destinatárias de ações políticas ou sociais, estas

tinham objetivo tão somente de assistência e caridade. Com o avanço

do saber científico e médico, passou-se a entender que a única forma

de "adequar" esses indivíduos aos padrões sociais era tratando a defi-

ciência, para que eles tivessem omínimo de "anormalidade".
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deral da Grande Dourados e Assessora noMinistério Público Federal - Procuradoria da Re-
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Mesmo em meio a todo esse contexto extremamente desfavorável, as

pessoas com deficiência conseguiram colocar suas reivindicações por

direitos humanos em discussão, e não só no cenário nacional. Entre

suasmais importantes vitórias,estão a elaboração—comparticipação

ativa e direta domovimento—daConvenção sobre osDireitos da Pes-

soa comDeficiência1 e seu Protocolo Facultativo pelo Brasil, bem como

do Tratado de Marraquexe2, todos ratificados com status de Emenda

Constitucional e concluídos em pouco tempo e de maneira inédita.3

1 A Convenção sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência e o seu Protocolo Facultativo fo-

ram aprovados pela Assembleia Geral das Nações Unidas em 13 de dezembro de 2006, por

meio da Resolução n° 61/106. "Em 30 demarço de 2007, os dois documentos foram disponibi-

lizados para as assinaturas, e era necessário que pelomenos 20 EstadosMembros da ONU os

ratificassem para que a Convenção entrasse em vigor. A vigésima ratificação foi obtida no dia

3 de abril, e em 3 demaio" ambas entraram em vigor.O Brasil os assinou, sem reservas, no dia

30 demarço de 2007. "A ratificação peloCongressoNacional aconteceu em9de julho de 2008",

pormeio doDecreto Legislativo n. 186, tendo-se encerrado no Poder Executivo comoDecreto

n° 6.949, de 25 de agosto de 2009 (LANNA JÚNIOR,2010,p. 94).OTratado deMarraquexe, por

sua vez, foi assinado emMarraquexe, em 27 de junho de 2013, aprovado pelo CongressoNaci-

onal por meio do Decreto Legislativo nº 261/2015 e promulgado pelo Presidente da República

por meio do Decreto nº 9.522/2018.

2 Embora o nome oficial do instrumento seja "Tratado de Marraqueche para Facilitar o Acesso

a Obras Publicadas às Pessoas Cegas, comDeficiência Visual ou comOutras Dificuldades pa-

ra Ter Acesso ao Texto Impresso", verificou-se que a grafia não estava correta, de modo que

se optou, neste artigo, pelo uso da grafia "Marraquexe". Citando Nílson Ferreira (Professor

de Língua Portuguesa, Consultor Linguístico e Estilístico e fundador da Casa de Camões),

Márcio André Lopes Cavalcante descreve que "O topônimoMarraquexe origina-se do Berbere

(língua afro-asiática), composta pormur(n) (terra) e akush (Deus), formandomerrakec (Terra

de Deus) e chegando ao árabe murrākuš. Ao passar pelo Francês, sofreu a variação de gra-

fia paraMarrakech; assim comoMarrakesh, no Inglês;Marrakesch, no Alemão;Marrakesz, no

Polonês;Marrakex, no Basco. Sua grafia oficial em Português, constante no Vocabulário Ono-

mástico daLínguaPortuguesa (ABL, 1999, p. 158), éMarraquexe (com"x") e seu adjetivo gentílico é

marraquexi (também com "x"). Esta é a grafia oficialmente utilizada pelos Governos de Brasil

(incluindo Imprensa Oficial e Ministério das Relações Exteriores) e de Portugal e pela União

Europeia. A fundamentação do uso do "x" (e não, "ch") é que o aportuguesamento de palavras

com som chiado (/ʃ/, xê, no Alfabeto Fonético Internacional) deve-se representar com a letra "x",

como em abacaxi emacaxeira (Tupy),maxixe eOrixá (Yorubá), xadrez e xeique (Árabe), xá e xale

(Persa). No caso específico do referido Tratado, por ser um ato jurídico internacional (79 paí-

ses o assinaram), o texto é de autoria de Brasil, Paraguai, Equador, Argentina e México, ou

seja, exceto o Brasil, os demais são de Língua espanhola, que grafa Marrakech. Assim, cada

país deverá usar a grafia oficial de sua língua. A grafia usada no Decreto 9522/2018 do Bra-

sil (Tratado de Marraqueche) não é a da Língua Portuguesa nem da Espanhola. Ou se grafa

Tratado deMarraquexe (Português) ou Tratado deMarrakech (Espanhol)".

3 Quanto à elaboração, tanto da Convenção quanto do Tratado, além de terem sido concluídas

em curto espaço de tempo, tiveram participação direta e ativa da sociedade civil na constru-
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Nesses processos a atuação dos líderes domovimento foi decisiva para

a elaboração, aprovação e célere ratificaçãode textosmais próximosda

realidade e das necessidades das pessoas com deficiência.

Ademais, a participação em nível internacional abriu um novo espa-

ço de luta por direitos para as pessoas com deficiência, que passa a

ser travada efetiva e formalmente alémdas fronteiras do Brasil. Coma

aprovação da Convenção sobre os Direitos da Pessoa com Deficiência

e do Tratado de Marraquexe e a entrada em vigor de ambos no País, a

luta pela concretização de suas normas conta com uma nova via e fer-

ramenta de pressão política: o ativismo transnacional.

Considerando que o reconhecimento de direitos humanos não é fru-

to de benevolência do Estado, mas é alcançado por meio de processos

de luta, urge compreender como um grupo considerado praticamente

invisível politicamente se organizou em torno de uma luta por direitos

humanos, alcançando vitórias tão significativas.

Trata-se, portanto, de processo complexo e repleto de peculiaridades

que merece atenção e estudo cuidadoso, tanto no que se refere à ela-

boração e ratificação da Convenção e do Tratado quanto à organização

domovimento e à pressão exercida por ele em prol desses objetivos.

Apesar de terem começado a despertar mais o interesse da comuni-

dade acadêmica após essas conquistas, poucas pesquisas têm busca-

do entender de maneira mais ampla o processo de luta por reconhe-

cimento formal de seus direitos de modo mais abrangente, indo além

do texto desses instrumentos normativos.

Diantedoexposto,opresente trabalho sepropõea responder comoum

grupoconsiderado"invisível"no contexto social,político e jurídicobra-

sileiro conseguiu organizar a sua luta por direitos humanos e colocar

empauta as suas reivindicações, especialmente no cenário internacio-

nal, em que alcançou duas importantíssimas vitórias: a elaboração da

ção de seus textos. No que se refere à ratificação no Brasil, ambos foram, de modo inédito,

recebidos no ordenamento jurídico interno como Emenda Constitucional, também em pou-

co tempo se comparado a outros tratados que aguardam ratificação há décadas.
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Convenção sobre osDireitos das Pessoas comDeficiência e do Tratado

deMarraquexe.

No plano interno, diante da inédita ratificação de dois tratados inter-

nacionais com status de emenda constitucional conseguida por meio

da articulação e pressão política exercida por grupos de pessoas com

deficiência, emerge também como pergunta a ser respondida neste

trabalho como esse grupo alcançou essas conquistas, principalmen-

te por terem ocorrido em tempo relativamente curto, se comparada

a outros documentos internacionais que aguardam há muitos anos a

formalização de sua recepção no ordenamento jurídico pátrio.

Assim, para compreender o problema levantado e responder às per-

guntas que ele impõe, procedeu-se uma pesquisa bibliográfica e do-

cumental, por meio da leitura e análise de livros, artigos científicos,

notícias, entrevistas e da legislação aplicável.

Dessa forma,o presente trabalho foi estruturadodemaneira que,num

primeiromomento, buscou-se discutir a importância dos tratados in-

ternacionais no âmbito da proteção internacional dos direitos huma-

nos, a forma como eles integram o ordenamento jurídico brasileiro e,

por fim, o papel que exercem na luta por direitos humanos. Em segui-

da, entre os movimentos que se dedicam a esta luta, pelos motivos já

expostos, a análise se voltou para o das pessoas com deficiência, de-

monstrando como a organização do mesmo e a pressão política exer-

cida por ele foi crucial para que os direitos desses indivíduos fossem

formalmente reconhecidos e protegidos, em âmbito nacional e inter-

nacional.

2 RECEPÇÃO E INCORPORAÇÃO DOS TRATADOS INTERNACIONAIS DE DIREITOS

HUMANOSNODIREITO INTERNOBRASILEIRO

Depoisdasatrocidades cometidasduranteaSegundaGuerraMundial,

a humanidade se mobilizou intensamente em busca de prevenir bar-

báries como aquelas e criar um clima de paz, confiança e segurança

para a reconstrução e superação daquele período.
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Em 1945 foi assinada a Carta da ONU,marcando a criação da Organi-

zação das Nações Unidas, e em 1948 foi a vez da Declaração Universal

dos Direitos do Homem, dois marcos do início de uma nova postura

por parte dos Estados e do nascimento de um novo campo do Direito:

o Direito Internacional dos Direitos Humanos (TRINDADE, 2006). A

humanidade começava então a dar a sua resposta aos horrores que as-

sistira passiva (ALVES, 2003; ALVES, 2001; TRINDADE, 1993; SABÓIA,

1993)1.

Os tratados internacionais se multiplicaram e se transformaram na

principal fontedeobrigaçõesnoDireito InternacionaldosDireitosHu-

manos, àmedida que se consolidavam como veículo, instrumento, por

meio dos quais os Estados se comprometiam a proteger e garantir de-

terminados direitos contidos nesses documentos. E foi pelos esforços

internacionais materializados em tratados que se formou um sistema

global de proteção dos direitos humanos, a par de sistemas regionais

criados com a mesma finalidade (TRINDADE; ROBLES, 2004). A no-

ção de que proteção dos direitos humanos é atualmente uma ques-

tão que transcende as fronteiras dos Estados semultiplicou e a adesão

a este novo modelo político e jurídico cresceu (LAFER, 1982; LAFER,

1999; BOBBIO, 2004). Contudo internamente um problema passou a

ser constatado. No Brasil, com a entrada em vigor de tratados inter-

nacionais, especialmente os que versam sobre direitos humanos, não

houve consenso acerca do seu lócus no ordenamento jurídico pátrio.

Diferentes interpretações deram origem a diferentes correntes teóri-

cas e fundamentos decisivos no âmbito do Poder Judiciário e, mesmo

após o advento daEmendaConstitucional n° 45, em2004, as divergên-

cias permaneceram.

O ordenamento jurídico brasileiro é hierarquizado e extremamente

complexo. Diante do conflito entre uma disposição legal interna e o

que dispõe uma norma internacional, a definição do lugar que cada

1 Alguns anos mais tarde, em 1993, a Declaração e Programa de Ação de Direitos Humanos de

Viena reiterou e atualizou a concepção da Declaração de 1948.
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uma ocupa nesse ordenamento tem-semostrado fator de extrema im-

portância na decisão acerca de qual delas deve prevalecer no caso con-

creto.

É, portanto, de extrema importância se ater a essa discussão — ain-

da que demaneira sucinta—, principalmente quando se verifica estar

envolvida e ameaçada a efetividade de direitos humanos,muitas vezes

internacionalmente consagrados e conquistados a duras penas. Ade-

mais, tem reflexos no plano internacional, uma vez que, aplicando-se

uma interpretação que privilegie as normas internas em detrimento

das internacionaisdedireitoshumanos,há tambémodescumprimen-

to de um acordo assumido perante a comunidade internacional.

Muito se comemora atualmente quanto ao avanço da proteção dos di-

reitos humanos em âmbito internacional, na criação de uma justiça

global eumpensamentocadavezmais cosmopolita,mashavendoame-

aça à efetividade desses direitos por conta da estrutura jurídica inter-

na, a transformação que se busca na realidade dos indivíduos fica pre-

judicada.

Por tais razões é que se mostra relevante entender como os tratados

de direitos humanos têm sido recepcionados e incorporados ao orde-

namento jurídico interno e os caminhos apontados para solucionar os

conflitos advindos da relação entre as normas mencionadas.

OBrasil e os tratados internacionais

Antesdediscorrer especificamente sobre o tratamento constitucional-

mente conferido aos tratados internacionais sobre direitos humanos,

importa tecer algumas considerações iniciais acerca dos tratados em

geral. Isso porque os tratados internacionais, conforme já exposto, são

atualmente a principal fonte de obrigações no Direito Internacional,

notadamente no Direito Internacional dos Direitos Humanos. É por
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meio dos tratados que sematerializam os acordos em âmbito interna-

cional, tornandoos compromissos assumidos obrigatórios e vinculan-

tes. Com a ascensão da internacionalização dos direitos1, os tratados

ganharam ainda mais importância, tomando o lugar antes ocupado

pelo costume internacional (PIOVESAN, 2010). Além disso, o processo

de construção de um tratado possui procedimentos próprios e com-

plexos, que precisam ser pontuados para que se compreenda o arranjo

político que o permeia.

Nas palavras de Rezek (2011, p. 38), "tratado é todo acordo formal con-

cluído entre pessoas jurídicas de direito internacional público, e des-

tinado a produzir efeitos jurídicos". Diante da necessidade de uma lei

que regulasse o processo de formação dos tratados internacionais, em

1969 foi elaborada a Convenção de Viena2, que em seu artigo 2º, item

1, a), conceitua o termo "tratado" como "um acordo internacional ce-

lebrado por escrito entre Estados e regido pelo direito internacional,

quer conste de um instrumento único, quer de dois ou mais instru-

mentos conexos,qualquer que seja suadenominaçãoparticular" (BRA-

SIL, 2009b).

No âmbito do Direito Internacional dos Direitos Humanos, os trata-

dos internacionais assumem papel de destaque, como instrumentos

pelos quais os compromissos firmados pelos Estados sematerializam,

no sentido de formar e consolidar um sistema global de proteção dos

direitos humanos, bem como sistemas regionais com omesmo objeti-

vo.

Nesse sentido, afirma Antônio Augusto Cançado Trindade (2003, p.

38-39):

1 Embora a doutrina identifique um primeiro movimento de internacionalização de direitos

humanos entre a segundametade do século XIX e a Segunda Guerra Mundial, trata-se neste

ponto sobre o segundo movimento, iniciado com o fim da guerra mencionada. Diante das

atrocidades cometidas naquele período, os direitos humanos passarama sermais discutidos,

valorizados e aprofundados,de formaque várias convenções internacionais foramcelebradas

sobre a matéria (COMPARATO, 2010).

2 A Convenção de Viena sobre o Direito dos Tratados foi internalizada no ordenamento brasi-

leiro por meio do Decreto n° 7.030, de 14 de dezembro de 2009.
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Trata-se [o Direito Internacional dos Direitos Humanos] es-

sencialmente de um direito de proteção, marcado por uma ló-

gica própria, e voltado à salvaguarda dos direitos dos seres hu-

manos e não dos Estados.Neste propósito semostra constituí-

do por um corpus juris dotado de umamultiplicidade de instru-

mentos internacionais de proteção, de natureza e efeitos jurí-

dicos variáveis (tratados e resoluções), operando nos âmbitos

tanto global (Nações Unidas) como regional.

Tal corpus juris abriga, no plano substantivo, um conjunto de

normas que requerem uma interpretação de modo a lograr a

realização do objeto e do propósito dos instrumentos de pro-

teção que as consagram, e, no plano operacional, uma série de

mecanismos (essencialmente, de petições ou denúncias, rela-

tórios, e investigações) de supervisão ou controle que lhe são

próprios.Aconformaçãodestenovoevasto corpus jurisvematen-

der uma das grandes preocupações de nossos tempos: assegu-

rar a proteção do ser humano, nos planos nacional e internaci-

onal.

Esse fragmentode textoalertaparauma importante consequênciades-

se movimento crescente de proteção internacional de direitos huma-

nos: as normas contidas nos tratados, a partir do momento que são

assinados e ratificados pelos Estados parte, de acordo com o procedi-

mento estabelecido por cada um, passam a integrar a ordem jurídica

interna, o que nem sempre ocorre com facilidade, tendo em vista que

podem entrar em choque com disposições já em vigor.

Segundo Casella,Hildebrando e Silva (2012), as normas brasileiras são

omissas ou incipientes em relação ao relacionamento entre o direito

interno e o direito internacional. Essa falta de clareza levanta polêmi-

cas entre osdoutrinadores e abre espaçodecisivo às jurisprudências.O

cerne das divergências doutrinárias ao redor da relação entre direito

internacional e direito interno está nos diferentes fundamentos que

se atribuem ao direito internacional. A depender desse fundamento,
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os doutrinadores adotamposições diferentes em relação ao relaciona-

mento entre direito internacional e direito interno.

As discordâncias doutrinárias, assim, organizam-se ao redor de duas

posições principais. Ambas discutem o que as normas internacionais

e nacionais possuem em comum e também se, e de que modo, podem

funcionar apartadas.

A primeira grande questão colocada emdebate é se o direito internaci-

onal e o direito interno são ordenamentos autônomos ou duas dimen-

sões de um mesmo sistema jurídico integrado. A primeira posição é

defendida pelos chamados monistas. A segunda, pelos dualistas.

O argumento dos dualistas é que o direito internacional cuida da rela-

ção entreEstados, aopasso que odireito interno cuidada relação entre

indivíduos. Outro argumento refere-se à fonte da vontade. O direito

internacional teria como fonte a vontade compartilhada dos Estados,

isto é, multilateral. Já o direito interno teria na vontade unilateral do

Estado o seu dínamo. A partir desse raciocínio dualista, poder-se-ia

dizer que o direito internacional não cria obrigações para o indivíduo,

exceto quando suas normas se convertem em normas de direito inter-

no. Os dualistas se dedicam pouco a explicar o fenômeno da transfor-

mação, uma vez que não levam em conta a relevância do costume en-

quanto fonte do direito internacional.

A doutrina monista, por sua vez, constrói seu raciocínio a partir da

ideia de norma superior, e não da vontade dos Estados, pois observa o

direito como uma inteireza complexa, seja ele nacional ou internaci-

onal. Os defensores da tese monista têm em comum, portanto, a tese

de que o direito é um só. A partir daí se dividem basicamente em duas

posições: uma parte dos doutrinadores defende o primado do direi-

to internacional; outra parte, o primado do direito interno (CASELLA;

HILDEBRANDO; SILVA, 2012).
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Sabe-se que, para Kelsen (1996), a partir de uma visão científica, qual-

quer norma, seja ela nacional ou internacional, pode ser ponto de par-

tida para um sistema total. Entretanto, por motivos práticos, Kelsen

defende a tese do primado do direito internacional.

A posição de Casella, Hildebrando e Silva (2012) é de defesa da pri-

mazia do direito internacional, pois, segundo eles, o que está em jo-

go é amanutenção das bases de convivência internacional e, como tal,

deve-se considerar a interação entre sujeitos de direito internacional

e não apenas como se a questão fosse meramente atinente à adminis-

tração interna de cada Estado. Nesse sentido, os autores corroboram

em grande medida a jurisprudência internacional, expressa nas de-

clarações da Corte Permanente de Justiça Internacional e na própria

Convenção de Viena sobre o direito dos tratados, de 1969.

O que se observa, na prática, é que as regras de tratados aprovados e

ratificadosacabampor substituir lei interna.Apartir dessemesmopa-

râmetro,uma lei interna aprovadaposteriormentenãopode substituir

um tratado aprovado pelo legislativo e ratificado pelo poder Executi-

vo. As divergências começam a aparecer, de acordo com Rezek (2005),

quando está em jogo a relação entre tratado e texto constitucional.

Conforme jádito,a legislaçãobrasileiranãoémuito claraquantoao re-

lacionamento entre direito internacional e direito interno. Por isso, a

jurisprudência terminou por assumir um papel importante na defini-

ção acerca das teses monistas e dualistas.Mas, na interpretação juris-

prudencial, nenhuma das duas posições foi adotada de forma pura. A

partir da jurisprudência brasileira, cunharam-se novas (sub)posições:

o dualismo extremado, o dualismo moderado, o monismo radical e o

monismomoderado.

O dualismo extremado exige edição de lei distinta para a incorporação

de um tratado à ordem jurídica interna, como quer originalmente a

proposta de Triepel (1923). No dualismo moderado, a incorporação de

um tratado internacional independeria da edição de lei,mas se faria a
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partir de procedimento complexo, dependente da aprovação do Con-

gresso e da promulgação pelo Executivo (CASELLA; HILDEBRANDO;

SILVA, 2012).

Omonismo radical defende a primazia do tratado sobre a ordem jurí-

dica nacional. Já omonismomoderado, que o tratado seja equiparado

à lei ordinária, subordinada àConstituição e que o critério cronológico

seja considerado, em caso de conflito com a norma superveniente.

Na visão de Casella, Hildebrando e Silva (2012), o monismo modera-

do aplicado pelo Brasil, na verdade, se apresenta como o segundomo-

mento do dualismo, ou seja, a norma já está incorporada e agora se

trata de resolver o conflito com a norma interna. Para os autores, esse

não é um problema verdadeiro, uma vez que depois de incorporada,

segundo a tese dualista, a norma passa a integrar o ordenamento jurí-

dico nacional e, assim, a ser analisada como as demais leis.

De modo a sistematizar essa questão, pode-se dizer que há dois mo-

mentos principais: o da incorporação ao ordenamento jurídico nacio-

nal; e o do posicionamento hierárquico de elemento jurídico interna-

cional no ordenamento interno1. Nesse sentido defendem os autores

(CASELLA; HILDEBRANDO; SILVA, 2012, p. 315-316):

Ao se estabelecer a necessidade imperiosa de incorporação, in-

dependentemente da posição que assumirá posteriormente a

norma, adota o direito brasileiro certa forma de dualismo, na

modalidademoderada.Somentedepoisde incorporadas aoor-

denamento jurídico interno, podem as normas de origem in-

ternacional criar direitos e deveres para os particulares, ainda

que antes disso tenha o estado em relação aos seus cocontra-

tantes assumido suas obrigações no plano internacional, por

ratificação e depósito do instrumento próprio.

1 O Recurso Extraordinário 71.154 do STF, de 1970, é interessante para visualizar a existência

dos doismomentos destacados acima, ou seja, só se discute a hierarquia do tratado depois de

ele ter sido considerado internalizado. Esse acórdão também foi base para a Carta Rogatória

8279, na qual Celso de Mello reconheceu a adoção do dualismomoderado.
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Clovis Beviláqua (1939) defendia o reconhecimento da primazia do tra-

tado internacional, mesmo em casos de mudança constitucional. Ele

lembra que a não observância de um tratado por um Estado, mesmo

em decorrência de mudança constitucional, autoriza as outras partes

à resilição. Haroldo Valladão (1980) também argumenta em favor do

prevalecimento das normas internacionais em relação às normas in-

ternas e salienta a forma peculiar de revogação das normas interna-

cionais (a denúncia), assim como a impossibilidade, na sua visão, de

que a norma internacional seja alterada por norma nacional, conside-

rada por ele inferior. Oscar Tenório (1976) argumenta que o princípio

da supremacia constitucional, presente no direito público brasileiro,

cria empecilhos à vigência dos tratados na ordem internacional. Igua-

lar um tratado internacional a uma lei ordinária é, na visão de Tenório,

um equívoco de raciocínio.

Tem-se como contraponto, por exemplo, a posição de Rezek (2005, p.

96-97):

[...] recorde-se, de início, que o primado do direito das gen-

tes sobre o direito nacional do Estado soberano é, ainda hoje,

uma posição doutrinária.Não há, emdireito internacional po-

sitivo, norma assecuratória de tal primado. Descentralizada, a

sociedade internacional contemporânea vê cadaumdeseus in-

tegrantes ditar, no que lhe concerne, as regras de composição

entre o direito internacional e o de produção doméstica. [...]

para o Estado soberano, a constituição nacional, vértice do or-

denamento jurídico, é a sede de determinação da estatura da

norma expressa em tratado. Dificilmente uma dessas leis na-

cionais desprezaria, nestemomento histórico, o ideal de segu-

rança e estabilidade da ordem jurídica a ponto de subpor-se,

a si mesma, ao produto normativo de compromissos exterio-

res do Estado.Assim,posto o primado da constituição em con-

fronto com a norma pacta sunt servanda, é corrente que se pre-

serve a autoridadeda lei fundamental doEstado,aindaque isto
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signifique a prática de um ilícito, pelo qual, no plano externo,

deve aquele responder.

Casella, Hildebrando e Silva (2012) divergem de Rezek. A posição dos

autores é bemclara quanto aos efeitos danorma internacional.Segun-

do eles, ela tem efeitos não apenas quanto à ordem jurídica contratan-

te. Na visão deles, nemmesmo a Constituição isenta o Estado da res-

ponsabilidade ao violar tratados e convenções internacionais.

O que caracteriza, portanto, a reflexão jurídica nacional em relação ao

conteúdo, alcance e aplicação do direito internacional é a indefinição.

Mais do que isso, parece haver um descompasso entre a doutrina e

sua aplicação pelos tribunais.Dessemodo, a aplicação revela a expres-

são concreta do direito nacional em relação a essa questão, assim co-

mo evidencia a necessidade demudança diante do processo de revisão

do conceito de soberania e dos imperativos da convivência internacio-

nal (CASELLA;HILDEBRANDO;SILVA,2012).A aplicação internapelo

Brasil das normas de tratados deve ocorrer não por cortesia ou conve-

niência,mas em consequência da obrigação jurídica internacional.

Justamente o posicionamento restritivo e conservador do di-

reito brasileiro em matéria das relações entre direito interno

e direito internacional, a partir da construção jurisprudencial,

ilustra as dificuldades e a necessidade de profunda reformu-

lação, para que possa ser alcançado grau suficientemente alto

de aceitação da primazia do direito internacional, a ponto de

permitir a efetividade da norma internacional e a automatici-

dade da sua aplicação no direito interno. Há de se ter presente

essa controvérsia não somente quanto aos seus aspectos técni-

cos,mas como pano de fundo e caldo cultural para determinar

a extensão prática e conceitual, exigida pela busca de inserção

competitiva do Brasil no contexto internacional. Bem como no
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sentido de refletir, adequadamente, na ordem jurídica inter-

na, as mutações qualitativas já ocorridas no sentido da prote-

ção internacional dos direitos fundamentais (CASELLA; HIL-

DEBRANDO; SILVA, 2012, p. 324-325).

O processo de recepção dos tratados internacionais é estabelecido pe-

la Constituição, com suas respectivas fases e autoridades competen-

tes para realizá-las. A primeira delas é a fase de negociação, cujos atos

competem privativamente ao Presidente da República, por força do

que estabelecemosartigos 84,VIII e 21,ambosdaConstituiçãoFederal

(BRASIL, 1988).

Ainda, conforme lembra Lee (2012), esses "poderes de negociação" po-

dem ser delegados.

a pessoas específicas, ou seja, aqueles munidos de ’plenos po-

deres’ para negociar em nome do Presidente da República: os

ChefesdeMissõesDiplomáticas,soba responsabilidadedoMi-

nistério das Relações Exteriores, eximindo o Chefe de Estado

deste tipodenegociação corriqueiro no âmbito das relações in-

ternacionais.

Em seguida vem a fase de aprovação parlamentar, de competência ex-

clusivadoCongressoNacional,conformedispõeoartigo49, I,daCons-

tituiçãoFederal (BRASIL, 1988).Somentedepoisdessaautorização,que

ocorre pormeio de umdecreto legislativo, é que o Presidente da Repú-

blica poderá ratificar o tratado.

Aprovado pelo Congresso, o tratado passa então à fase de ratificação,

de competência do Chefe de Estado, que então reafirma o vínculo do

país à matéria regulada pelo tratado internacional. Nas palavras de

Francisco Rezek (2011, p. 73),

Não se pode entender a ratificação senão como ato internacio-

nal, e como ato de governo. Este, o poder Executivo, titular que
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costuma ser da dinâmica das relações exteriores de todo Esta-

do, aparece como idôneo para ratificar — o que no léxico sig-

nifica confirmar—,perante outras pessoas jurídicas de direito

das gentes, aquilo que ele próprio, ao término da fase negocial,

deixara pendente de confirmação, ou seja, o seu consentimen-

to em obrigar-se pelo pacto.

Perante tais aportes, entende-se que não há um prazo definido para

que seja realizada a ratificação, ficando a cargo do Presidente decidir

sobre a conveniência e oportunidade de sua realização.

A construção do processo de recepção dos tratados internacionais é

umaexpressãonotáveldoconstitucionalismo.Nãohácomopassardes-

percebida a preocupação em fazer com que os Poderes, embora inde-

pendentes, atuem de forma harmônica. Dessa forma, o poder de cele-

brar tratados foi descentralizado e limitado, evitando abusos.

Após a ratificação, o último ato é o depósito do instrumento de rati-

ficação no órgão que assumiu sua custódia. Um tratado assinado no

âmbito nasNaçõesUnidas, por exemplo, deve ter o instrumento de ra-

tificação depositado, via de regra, na própria ONU. O próprio tratado

pode, Contudo, estabelecer o órgão responsável pelo recebimento dos

instrumentos.

Ultrapassadas as fases descritas e realizados todos os atos a eles ine-

rentes, o tratado passa então a produzir efeitos tanto em âmbito in-

terno como internacional, passando a ser juridicamente vinculante e

obrigatório.

A incorporação dos tratados internacionais de direitos humanos no direito interno

brasileiro

No caso do Brasil, o engajamento neste novo sistema protetivo de di-

reitoshumanos,que se formouemâmbito internacionalnopós-Segunda

Guerra, só se deu muito mais tarde, com a retomada do processo de

democratização do país, deflagrado em 1985.
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Além do intento de criar um ambiente de segurança e estabilidade in-

terna após o fim do período ditatorial, o país precisava ainda modi-

ficar a imagem negativa que as atrocidades cometidas nesse período

haviam deixado no ambiente internacional. A partir de então, passou

a assinar e ratificar diversos tratados internacionais de direitos huma-

nos, afirmando interna e externamente seu compromisso em assegu-

rar queosdireitos de seus cidadãosnão voltariama ser tãogravemente

violados.Aprimeiramedidanesse sentido foi a ratificação,em1989,da

Convenção contra a Tortura e Outros Tratamentos Cruéis.

Entretanto o grandemarco desse período, não só no que tange aos di-

reitos humanos, mas na reorganização política do país, foi a Consti-

tuição Federal de 1988, conhecida como a Constituição Cidadã. Ainda

entorpecidos pelos horrores que viveramdurante a ditadura, essaCar-

ta representou uma resposta do Estado aos cidadãos, garantindo-lhes

um ambiente de segurança acerca do respeito e garantia de seus direi-

tos.

Nesse sentido, afirma Flávia Piovesan (2013):

[...] a Constituição Brasileira de 1988 constitui um marco ju-

rídico da transição democrática e da institucionalização dos

direitos humanos no Brasil. O texto de 1988, ao simbolizar a

ruptura com o regime autoritário, empresta aos direitos e ga-

rantias ênfase extraordinária, situando-se como o documen-

to mais avançado, abrangente e pormenorizado sobre a maté-

ria,nahistória constitucional dopaís.O valor dadignidadehu-

mana ineditamente elevado a princípio fundamental da Carta,

nos termos do art. 1°, III, impõe-se como núcleo básico e in-

formador do ordenamento jurídico brasileiro, como critério e

parâmetro de valoração a orientar a interpretação e compreen-

são do sistema constitucional instaurado em 1988.A dignidade

humana e os direitos fundamentais vêm a construir os princí-

pios constitucionais que incorporam as exigências de justiça e
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dos valores éticos, conferindo suporte axiológico a todo o siste-

ma jurídico brasileiro.Na ordemde 1988, esses valores passam

a ser dotados de uma especial força expansiva, projetando-se

por todo universo constitucional e servindo como critério in-

terpretativo de todas as normas do ordenamento jurídico na-

cional.

Aprovados em âmbito internacional, surge a necessidade de incorpo-

ração dos tratados internacionais. Esse processo de internalização no

Brasil depende diretamente da matéria sobre a qual o tratado dispõe.

No caso dos tratados comuns, que tratem de relações comerciais, por

exemplo, de acordo com o artigo 102, III, "b", da Constituição Fede-

ral (BRASIL, 1988), estes devem ser recepcionados como normas in-

fraconstitucionais.

No entanto, quando o tratado internacional versa sobre direitos hu-

manos, surgem maiores controvérsias. É possível verificar que existe

umadiferençade tratamentoentreos tratados internacionaisdedirei-

tos humanos e os demais que tratam de outros temas. Isso se justifica

pelas peculiaridades principiológicas que marcam os tratados de di-

reitos humanos. Esses tratados desenvolveram princípios-vetores de

interpretação bastante próprios: o princípio da interpretação pro ho-

mine, o princípio da efetividade (effet utile) e o princípio da primazia da

normamais favorável ao indivíduo (RAMOS, 2012).

O princípio pro homine estabelece a necessidade de que a proteção aos

indivíduos seja, invariavelmente, o objetivo primordial da interpreta-

ção normativa. Portanto essa interpretação deve sempre privilegiar o

indivíduo, destinatário da proteção internacional de direitos huma-

nos, e não o Estado1.

1 Segundo Ramos (2012), algumas diretrizes hermenêuticas derivaramdo princípio pro homine:

reconhecimento de direitos, mesmo que implícitos; interpretação restritiva das eventuais li-

mitações de direitos, permitidas nos tratados; utilização do princípio pro homine na análise de

omissões das normas de direitos humanos.
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O princípio da máxima efetividade visa a garantir que os efeitos das

disposições convencionais sejam mais do que programáticos. Em ca-

sos de tratados de direitos humanos, isso significa privilegiar a inter-

pretação que aumente a proteção e a aplicabilidadedos dispositivos do

tratado (RAMOS, 2012).

Outro princípio peculiar aos tratados de direitos humanos é o prin-

cípio da interpretação autônoma. Segundo esse princípio, os elemen-

tos inseridosnos tratadosdedireitos humanos (conceitos, termos etc.)

possuemsignificadospróprios,ou seja,diferentesdaqueles atribuídos

pelo direito nacional (RAMOS, 2012).

Trindade (1993) afirma que, apesar de os conceitos presentes em tra-

tados de direitos humanos terem proximidade com aqueles utiliza-

dos nacionalmente, quando em documentos internacionais, possuem

sentido internacional autônomo.

O princípio da interpretação evolutiva reconhece que os tratados de

direitos humanos devem ser interpretados à luz do contexto de sua

aplicação (e não necessariamente do contexto de criação e elaboração

do documento), ou seja, ele garante a vivacidade dinâmica do tratado

(RAMOS, 2012).

Por último, o princípio da primazia da norma mais favorável ao indi-

víduo. Segundo Ramos (2012. p. 87-88),

De acordo com tal princípio, nenhuma norma de direitos hu-

manospodeser invocadapara limitar,dequalquermodo,oexer-

cício de qualquer direito ou liberdade já reconhecida por ou-

tra norma internacional ou nacional. Assim, caso haja dúvida

na interpretação de qual norma deve reger determinado caso,

impõe-se que seja utilizada a norma mais favorável ao indiví-

duo, quer seja tal norma de origem internacional ou mesmo

nacional.

Para Trindade (1992. p. 34), "no domínio da proteção dos direitos hu-

manos interagem o direito internacional e o direito interno movidos
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pelas mesmas necessidades de proteção, prevalecendo as normas que

melhor protejam o ser humano. A primazia é da pessoa humana."

SegundoRamos (2012), o princípio da primazia da normamais favorá-

vel ao indivíduo é insuficiente namedida em que ele não esclarece co-

mo resolver o dilemado conflito entre direitos diferentes pertencentes

a indivíduos distintos1.

Quanto aopanoramadoBrasil, em relação aos direitos humanos (e aos

tratados internacionais de direitos humanos), emprimeiro lugar é im-

portante ressaltar novamente a importância da Constituição Federal

de 1988 comomarco jurídicoda institucionalizaçãodosdireitos huma-

nos no Brasil. Conforme já exposto, após um período de regime auto-

ritário, a opção do constituinte originário foi de dar especial atenção

e ênfase aos direitos e garantias dos indivíduos. A elevação da digni-

dade da pessoa humana ao patamar de fundamento da república (ar-

tigo 1°, III, da Constituição Federal) (BRASIL, 1988) e o extenso rol de

direitos fundamentais trazidos no bojo da Carta são fundamentos im-

portantes e que demonstram essa postura jurídica, sendo que, além

de constituírem cláusula pétrea, como afirma Flávia Piovesan (2010,

p. 54), constituem "os princípios constitucionais que incorporam exi-

gências de justiça e dos valores éticos, conferindo suporte axiológico a

todo o sistema jurídico brasileiro".

Portanto a Constituição temmuito nítida em todo o seu texto a preo-

cupação em conferir aos direitos e garantias fundamentais um trata-

mento especial, que lhes garanta sempre a melhor e mais abrangente

1 Ramos ainda se refere à Teoria da margem da apreciação. Essa é uma teoria que se anco-

ra na subsidiariedade da jurisdição internacional e afirma que algumas questões polêmicas

relativas às restrições estatais a direitos protegidos devem ser debatidas e resolvidas pelas

comunidades internas, e não por juiz ou corte internacional. Essa é uma teoria, advinda da

jurisprudência europeia, da qual autores como, dentre outros, Ramos e Trindade são fortes

críticos. Os críticos receiam que tal teoria culmine em um relativismo dos direitos humanos

e leve o sistema internacional e regional de proteção à inoperância e à exacerbada isenção

(RAMOS, 2012; TRINDADE, 1999; FEINGOLD, 1978; SHELTON, 2003).
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interpretação e aplicação. Nesse sentido o artigo 5°, §1°, da Constitui-

ção (BRASIL, 1988) é um exemplo digno de ser citado, uma vez que es-

tabelece aplicação imediata às normas definidoras de direitos e garan-

tias fundamentais.

No §2° domesmo artigo, a Constituição reconhece os direitos e garan-

tias fundamentais que, embora não estejam expressos em seu texto,

decorram "do regime e dos princípios por ela adotados, ou dos trata-

dos internacionais em que a República Federativa do Brasil seja parte"

(BRASIL, 1988). São reconhecidos, portanto, pela Constituição Brasi-

leira comodireitos e garantias fundamentais vigentes e juridicamente

exigíveis os que estejam expressamente previstos em seu texto, os que

estejam implicitamente previstos em razão do regime e princípios por

ela adotados e, por fim, os previstos expressamente em tratados inter-

nacionais dos quais o Brasil seja signatário.

Alguns autores entendemque, por força desse dispositivo, além do re-

conhecimento no texto da Carta, a esses direitos e garantias foi confe-

rida a hierarquia de norma constitucional (CANOTILHO, 1993; PIOVE-

SAN, 2013c). Dessa forma, todo tratado internacional que verse sobre

direitos humanos, assinado e ratificado conforme exigido pela própria

Constituição, teria força de norma constitucional.

Flávia Piovesan (2013c, p. 59), defensora dessa forma de interpretação,

afirma:

Essa conclusão advémde interpretação sistemática e teleológi-

ca do texto, especialmente em face da força expansiva dos va-

lores da dignidade humana e dos direitos fundamentais, como

parâmetros axiológicos a orientar a compreensão do fenôme-

no constitucional. A esse raciocínio se acrescentam o princípio

da máxima efetividade das normas constitucionais referentes

a direitos e garantias fundamentais e à naturezamaterialmen-

te constitucional dos direitos fundamentais [...]. Essa conclu-

são decorre também do processo de globalização, que propicia
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e estimula a abertura da Constituição à normação internacio-

nal—abertura que resulta na ampliação do "bloco de constitu-

cionalidade", que passa a incorporar preceitos asseguradores

de direitos fundamentais.

Para essa autora, assim como para os demais defensores desse enten-

dimento, a hierarquia constitucional das normas que tratam de direi-

tos humanos contidas nos tratados internacionais que versam sobre

o tema decorre desse dispositivo legal, ou seja, do que dispõe o artigo

5°, §2°, da Constituição Federal (BRASIL, 1988). Além disso, seria uma

consequência lógica do sentido e alcance que a própria Constituição

quis conferir aos direitos fundamentais, de forma a criar um regime

próprio que lhes garantamáxima efetividade e aplicabilidade imedia-

ta, sem perder de vista ainda a importância conferida à dignidade da

pessoa humana, que, como fundamento da República, deve inspirar e

nortear a interpretação de todo o ordenamento jurídico.

Como não há um posicionamento explícito da Constituição acerca do

tratamentohierárquico—o lócusdessasnormasemnossoordenamen-

to jurídico —, o entendimento acima descrito não recebeu aceitação

pacífica. O próprio Supremo Tribunal Federal, desde 1977, não reco-

nhece status constitucional às normas de direitos humanos contidas

em tratados internacionais dos quais o Brasil é parte.

Na tentativa de resolver a celeuma criada diante das diversas interpre-

tações que surgiram, o constituinte derivado acrescentou, por meio

da Emenda Constitucional n° 45, de 2004, conhecida como Reforma

do Judiciário, ao artigo 5° o §3° e passou a considerar como normas

constitucionais aquelas constantes nos tratados em questão,mas, pa-

ra tanto, impôsumrequisito formal (TIBÚRCIO,2006) quediz: "os tra-

tados e convenções internacionais sobre direitos humanos que forem

aprovados, em cada Casa do Congresso Nacional, em dois turnos, por
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três quintos dos votos dos respectivos membros serão equivalentes às

emendas constitucionais" 1.

O dispositivomencionado deveria ter resolvido as controvérsias sobre

o tratamento constitucional destinado aos tratados internacionais de

direitos humanos, mas não foi o que aconteceu. Quanto aos tratados

que apartir da entrada emvigor da referida emenda fossemaprovados

como quorumpor ela estabelecido,nãoháqualquer dúvida: terão status

de norma constitucional. Contudo a situação dos tratados de direitos

humanosanteriores à emenda,quenão foramaprovadosna formaexi-

gida pelo novo parágrafo, ficou sem regulamentação, trazendo ainda

mais discussão sobre o assunto (CASELLA; HILDEBRANDO; SILVA,

2012)2.

Nesse sentido Flávia Piovesan (2013b) observou quatro diferentes cor-

rentes doutrinárias a estabelecer qual a hierarquia conferida a essas

normas. São elas:

a) A hierarquia supraconstitucional desses tratados;

b) A hierarquia constitucional;

c) A hierarquia infraconstitucional, mas supralegal; e

d) A paridade hierárquica entre tratado e lei federal.

1 A doutrina na área de direito internacional reivindicava tal mudança há tempos, com des-

taque para Cançado Trindade. Vale ressaltar que Trindade (2002) já colocava esse posiciona-

mento nomomento daAssembleiaNacional Constituinte,mas naquelemomento o texto aca-

bou adotando apenas parte da proposta do jurista no §2º do art. 5º.

2 A situação dos tratados adotados antes da EC n. 45 não é clara. Não tendo eles passado pelos

mesmos requisitos de aprovação, não podem ser considerados emenda constitucional, ain-

da que versem sobre direitos humanos. A promulgação também é uma questão deixada em

abertopelaECn.45.Tal interrogaçãodeve-seao fatodeasemendas constitucionaisnãoserem

promulgadas pelo Executivo,mas pelo Legislativo. Diante, portanto, da ausência da promul-

gação, resta compreender como o chefe do Executivo ratificará o tratado.Na visão de Casella,

Hildebrando e Silva (2012), passar o poder de ratificação, ato indispensável para determinar o

iníciodavigênciadeumtratadoemumpaís aoCongressodesrespeita a separaçãodepoderes,

uma vez que é o Executivo, e não o Legislativo, o mantenedor de relações diplomáticas com

os outros Estados. A denúncia também é algo relativamente indefinido, pois se um tratado

de direitos humanos adentra o ordenamento jurídico nacional como emenda constitucional,

sua revogação também só pode se dar mediante outra emenda.
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A equivalênciahierárquica entre tratado e lei federal foi o entendimen-

todominantenoSupremoTribunalFederaldurantemuito tempo,des-

de o julgamento do Recurso Extraordinário (RE) n° 80.004 (BRASIL,

1977)1, de relatoria do entãoministro Xavier de Albuquerque.Encontra

lastro noquedispõe o artigo 102, III, "b",daConstituição Federal (BRA-

SIL, 1988). Quase vinte anos depois, o STF reiterou esse entendimento

em decisão não unânime do Habeas Corpus 72.131-RJ sobre a questão

da prisão do depositário infiel2 e sua proibição pelo Pacto de São José

daCosta Rica.Na ocasião, oMinistro Celso deMello afirmou (BRASIL,

1995):

[...] a ordem constitucional vigente no Brasil não pode sofrer

interpretação que conduza ao reconhecimento de que oEstado

brasileiro, mediante convenção internacional, ter-se-ia inter-

ditado a possibilidade de exercer, no plano interno, a compe-

tência institucional que lhe foi outorgada expressamente pela

própria Constituição da República. [...] Os tratados internaci-

onais não podem transgredir a normatividade emergente da

1 O RE 80.004 é considerado exemplo demonismomoderado e episódio que teria dado origem à

terminologia. Com essa decisão, o STF afirmou que lei interna superveniente poderia afetar

tratado internacional em vigor, com exceção da questão tributária. Depois de internalizado,

o tratado passaria a estar em igualdade com as leis ordinárias (CASELLA; HILDEBRANDO;

SILVA, 2012). José Carlos deMagalhães (1979) posicionou-se contrariamente a essa decisão do

STF, pois a considerou um recuo da Corte em relação à aceitação da prevalência do direito in-

ternacional.NoRE 466.343-1 SP,GilmarMendes veiculou seu voto demaneira bastante crítica

à tese da legalidade ordinária dos tratados internacionais já ratificados pelo Brasil: "É preci-

so ponderar, no entanto, se, no contexto atual, em que se pode observar a abertura cada vez

maior do estado constitucional a ordens jurídicas supranacionais de proteção de direitos hu-

manos, essa jurisprudência não se teria tornado completamente defasada. [...] Tudo indica,

portanto, que a jurisprudência do Supremo Tribunal Federal, sem sombra de dúvidas, temde

ser revisitada criticamente". (BRASIL, 2008d, p. 13-18).

2 Depositário é "o que recebepessoa, coisa,ouquantia emdinheiropara guardar emsegurança,

com a obrigação de restituir a quem de direito". O depositário infiel é "aquele que não restitui

o depósito, voluntário ou necessário, quando exigido (GUIMARÃES, 2007). Até dezembro de

2008oSTF entendia ser cabível a prisãododepositário infiel, ocasião emque aCorte reviu seu

entendimento, adequando-o ao Pacto de São José da Costa Rica, ao Pacto Internacional sobre

Direitos Civis e Políticos da ONU e à Declaração Americana dos Direitos da Pessoa Humana,

passando a considerar ilícita a prisão civil do depositário infiel. Por essa razão foi revogada a

Súmula n° 619, do STF, e editada a Súmula Vinculante n° 25, traduzindo o novo entendimento

da Corte (BRASIL, 2009).
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Constituição, pois, além de não disporem de autoridade para

restringir a eficácia jurídica das cláusulas constitucionais, não

possuemforçapara conteroudelimitar a esferadeabrangência

normativa dos preceitos inscritos no texto da Lei Fundamental

[...].

Entretanto,no julgamentodoHabeasCorpus87.585-8 (BRASIL,2008a),

o próprioMinistro Celso deMello decidiu rever seu entendimento, re-

conhecendo, a partir de então, a existência de um regime jurídicomis-

to em relação aos tratados, conferindo aos de direitos humanos uma

hierarquia privilegiada em relação aos tradicionais.

Na decisão do Recurso Extraordinário nº 349703 (BRASIL, 2008b), jul-

gado em03dedezembrode 2008,o STF,por unanimidade,negoupro-

vimento ao RE nº 466343, sendo que ambos discutiam a prisão civil de

alienantefiduciário infiel.Na ocasião houve umembate entre a tese da

supralegalidade dos tratados e a que confere aos tratados status cons-

titucional. O caso foi noticiado pelo próprio Tribunal:

OministroMenezesDireito filiou-se à tese defendida pelo pre-

sidente do STF,ministro GilmarMendes, que concede aos tra-

tadose convenções internacionais sobredireitoshumanosaque

o Brasil aderiu um status supralegal, porém admitindo a hipó-

tesedonível constitucional delas,quando ratificadospeloCon-

gresso de acordo com a EC 45 (parágrafo 3º do artigo 5º da CF).

Neste contexto, oministro GilmarMendes advertiu para o que

considerou um "risco para a segurança jurídica" a equiparação

dos textos dos tratados e convenções internacionais sobre di-

reitos humanos de que o Brasil é signatário ao texto consti-

tucional. Segundo ele, o constituinte agiu com maturidade ao

acrescentar o parágrafo 3º ao artigo 5º da CF.

No mesmo sentido se manifestaram os ministros Marco Au-

rélio, Ricardo Lewandowski e Cármen Lúcia, além de Mene-

zesDireito. Foram votos vencidos parcialmente—defendendo
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o status constitucional dos tratados sobre direitos humanos os

ministros Celso de Mello, Cezar Peluso, Eros Grau e Ellen Gra-

cie (BRASIL, 2008c).

Atualmente, portanto, a tese que tem prevalecido no STF é a que, em-

bora negue status de norma constitucional aos tratados de direitos hu-

manos que não foram aprovados pelo quorum exigido pelo artigo 5°,

§3°, da Constituição Federal, confere a estes uma hierarquia superior

às normas infraconstitucionais. A paridade entre tratados e lei federal

prevalece apenas quanto aos tratados tradicionais que versem sobre

outros temas que não direitos humanos.

Mesmoassimo entendimento não é unânime, e a tese que confere hie-

rarquia denorma constitucional a esses tratados foi defendidapor três

ministros na ocasião. A mesma tese é defendida por outros juristas,

entre eles Flávia Piovesan (2013a), que defende hierarquia constituci-

onal a essas normas, independente do quorum de sua aprovação. Para

ela e para os demais que comungamdo seu entendimento, os tratados

internacionais de direitos humanos já sãomaterialmente constitucio-

nais.

Nesse sentido, afirma:

Reitere-se, por força do artigo 5°, §2°, todos os tratados de di-

reitos humanos, independentemente do quorum de sua apro-

vação sãomaterialmente constitucionais, compondooblocode

constitucionalidade. O quorum qualificado está tão somente

a reforçar tal natureza, ao adicionar um lastro formalmente

constitucional aos tratados ratificados,propiciandoaconstitu-

cionalização formal dos tratados de direitos humanos no âm-

bito jurídico interno. Como já defendido por este trabalho, na

hermenêutica emancipatória dos direitos há que imperar uma

lógica material e não formal, orientada por valores, a celebrar

o valor fundante da prevalência da dignidade humana. À hie-

rarquia de valores deve corresponder uma hierarquia de nor-

mas, e não o oposto. Vale dizer, a preponderância material de
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umbem jurídico, comoéo casodeumdireito fundamental,de-

ve condicionar a forma no plano jurídico-normativo, e não ser

condicionado por ela.

Sobre a interpretação dos direitos fundamentais e a teoriamaterial da

Constituição,pertinente ao temadiscutido, importante citar a afirma-

ção de Bonavides (2007, p. 600-601):

Cabe,por conseguinte,reiterar: quemgovernacomgrandesomis-

sões constitucionais de natureza material menospreza os di-

reitos fundamentais e os interpreta a favor dos fortes contra

os fracos. Governa, assim, fora da legítima ordem econômica,

social e cultural e se arreda da tridimensionalidade emancipa-

tiva contida nos direitos fundamentais da segunda, terceira e

quarta gerações.

Em razão disso, é de admitir que a Constituição formal per-

ca, ali, a sua legitimidade com o solo das instituições revolvido

pelos abalos violentos e frequentes da crise constituinte. Não

há constitucionalismo sem direitos fundamentais. Tampouco

há direitos fundamentais sem a constitucionalidade da ordem

material cujo norte leva ao princípio da igualdade, pedestal de

todos os valores sociais de justiça.

A tese da supraconstitucionalidade não é muito difundida no Direito

brasileiro, mas encontra também os seus adeptos, entre eles Agustin

Gordillo (1990), para quem, conforme descreve Piovesan (2013a),

[...] os tratadosdedireitoshumanos têmhierarquia supracons-

titucional, a supremacia da ordem supranacional sobre a or-

demnacional preexistentenãopode ser senãoumasupremacia

jurídica, normativa, detentora de força coativa e imperativida-

de. Estamos, em suma, ante um normativismo supranacional.

Concluímos, pois, que as características da Constituição, co-

mo ordem jurídica suprema do direito interno, são aplicáveis

em um todo às normas da Convenção, enquanto ordem jurídi-

ca suprema supranacional.
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Mesmo concordando com o entendimento de que as normas defini-

doras de direitos e garantias fundamentais sãomaterialmente funda-

mentais, há quem veja a possibilidade de problemas em razão das di-

versas possibilidades de interpretação do §3° do artigo 5° da Consti-

tuição. De fato, várias são as críticas direcionadas a ele, bem como ao

fato de não disciplinar a situação jurídica dos tratados já ratificados

tão somente por decreto legislativo.

Nesse sentido afirma IngoWolfgang Sarlet (2013):

Seguindo esta linha de raciocínio e em se partindo da premis-

sa de que não há necessariamente uma hierarquia abstrata en-

tre normas formalmente (e, em regra, também materialmen-

te) constitucionais e normas apenas materialmente constitu-

cionais, a própria incorporação mediante emenda poderia até

mesmo, a depender da exegese do novo §3°, ser desvantajosa

em relação ao sistema anterior, a não ser que o Supremo Tri-

bunal Federal passasse a assegurar — como de há muito deve-

ria tê-lo feito— a hierarquia constitucional (em sentidomate-

rial) dos tratados em matéria de direitos humanos, ainda que

incorporados por Decreto Legislativo. Neste caso, a solução de

eventual conflito entre os direitos da Constituição e os dos tra-

tados incorporados deveria observar, consoante já sustentado

no segmento anterior, os princípios hermenêuticos que regem

osconflitos entreosdireitos eprincípiosoriginariamente reco-

nhecidos pelo Constituinte, portanto, que exigem uma exege-

se tópico-sistemática e direcionada por uma adequada ponde-

ração dos interesses (valores) em pauta, sempre privilegiando,

comodestacadoalhures,umasoluçãomais favorável à garantia

da dignidade da pessoa.

Afinal, o autor citado toca no ponto crucial da discussão suscitada. In-

dependenteda corrente adotadapara compreenderqual o status confe-

rido aos tratados internacionais de direitos humanos no ordenamen-

to jurídico brasileiro, o Estado deve como um todo, em todas as suas
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funções, buscar agir sempre demodo a respeitar e garantir os direitos

fundamentais da pessoa, e, consequentemente, garantir-lhes a prote-

ção de sua dignidade.

Direito interno e internacional devem, da melhor maneira possível,

conjugar esforços no sentido de que sua interpretação e aplicação se-

jam sempre as mais favoráveis possíveis ao indivíduo, o destinatário

e razão de ser de todo esse sistema de proteção (PIOVESAN, 2013c;

TRINDADE, 1992; RAMOS, 2012).

Nesse sentido, Mazzuoli (2010. p. 106-107), ao discorrer sobre as for-

mas de dirimir conflitos envolvendo tratados internacionais, afirma

que "as fontes de direito devem ser coordenadas, ao invés de se optar

por uma em detrimento da outra", de forma que a aplicação da nor-

ma se dê sempre atendendo ao princípio internacional pro homine (RA-

MOS, 2012).

A respeitodesseprincípio,que, reitere-se,édegrande importânciapa-

ra o tema, continua omesmo autor:

Frise-se, por oportuno, que o princípio da normamais favorá-

vel (pro homine) é reconhecido pela melhor doutrina. Por meio

dele, ao se interpretar uma norma concernente a direitos hu-

manos, o intérprete/aplicador do direito deve ponderar pela

aplicação da que sejamais favorável à dignidade da pessoa. [...]

O princípio pro homine, em outras palavras, garante ao ser hu-

mano a aplicação da norma que, no caso concreto, melhor o

proteja, levando emconta a força expansiva dos direitos huma-

nos, o respeito do conteúdo essencial desses direitos e a pon-

deração de bens, valores e interesses. Nessa ordem de ideias,

faz-se necessário interpretar as normas domésticas de prote-

ção com aquelas previstas em tratados e declarações interna-

cionais de direitos humanos, bem assim com a jurisprudência

dos organismos supraestatais de proteção desses direitos [...]

(MAZZUOLI, 2010. p. 107).
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Em última análise, tanto as normas constitucionais quanto os trata-

dos internacionais sobre direitos humanos têm a mesma finalidade:

proteger e garantir os direitos das pessoas e a sua dignidade. E quan-

tomais se conjugamesforços,mais força ganha essa proteção, criando

sistemas cada vez mais sólidos e eficientes.

Considerando que os tratados são parte muito importante desses sis-

temas de proteção, são também importantes as considerações feitas

acerca deles e sua recepção no ordenamento jurídico brasileiro, espe-

cialmente quanto aos que versamsobre direitos humanos. Isso porque

compreender o contexto em que determinada norma jurídica foi pro-

duzida tem significativa influência no seu conteúdo e na sua aplicação

posterior.

Além de serem o veículo por meio do qual os Estados materializam

compromissos assumidos perante outros países, os tratados constitu-

em também um importante meio de conferir reconhecimento formal

às reivindicações por direitos humanos de grupos que lutam por eles.

Embora esse não seja o objetivo final dessa luta1, certamente esse re-

conhecimento deve ser comemorado, uma vez que ele se torna uma

ferramenta a mais para se alcançar o acesso igualitário aos bens ne-

cessários para que todos possam viver dignamente.

Assim,mostra-se importante analisar também o papel desses instru-

mentos no processo de luta por direitos humanos postos em prática

por indivíduos desprivilegiados no seio dos mais diversos setores da

vida social.

3 TRATADOS INTERNACIONAIS E A LUTA PORDIREITOSHUMANOS

Conforme já exposto, os tratados internacionais desempenham papel

de extrema importância no processo de internacionalização dos direi-

1 Conforme explicitado adiante, a concepção de direitos humanos sustentada neste trabalho

entende que o direito, especialmente os direitos humanos, não se confundem com a lei, mas

não negam a importância do reconhecimento formal que ela confere.
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tos humanos, iniciado após a Segunda Guerra. Por meio deles, os paí-

ses vêm firmando, uns perante os outros, seus compromissos de res-

peitar e garantir direitos humanos (BOBBIO, 2004; DUNNE; WHEE-

LER, 1999).

Depois de algumas décadas, contudo, a sociedade passou por profun-

dasmudanças,de formaque a própria noçãodedireitos humanos vem

sendo repensada e rediscutida. Por essa razão, mostra-se importante

refletir sobre o que se entende por direitos humanos atualmente.

Em primeiro lugar não se pode deixar de considerar que o contexto

atual é diferente daquele pós-nazismo em que surgiram os primeiros

documentos internacionais garantidores de direitos humanos. Com o

fimdaGuerra Fria, os Estados deixam a postura de grandes regulado-

res da economia e o mercado ascende de tal forma que passa a impor

suas regras pormeio das grandes corporações e instituições de caráter

global (FLORES, 2009).

Omercado, cada vezmais livre, trouxe,entretanto, consequências pre-

ocupantesnoquediz respeitoaosdireitosdos indivíduos (ALVES,2012).

Vistos como "custos" a serem reduzidos, tais direitos sofrem constan-

temente violações e tentativas de relativização emnome de um supos-

todesenvolvimento econômico (FLORES,2009),propagado comooca-

minho para o tão desejado "bem comum".

Diante da realidade de exclusão e pobreza a que grande parte da popu-

laçãomundial está submetida,fica evidente anecessidadede se rever o

conceito de direitos humanos, a fim de alcançar uma teoria que se co-

adune com os novos desafios da prática vivida atualmente (FLORES,

2009; SANTOS, 2003). Não vale mais conceituar direitos humanos co-

mo se fossem arrancados "da própria natureza humana e daí seu ca-

ráter inviolável, intemporal e universal" (CANOTILHO, 2003, p. 393).

Embora seja um conceito teoricamente ainda muito sustentado, não

se coaduna com a realidade excludente e desigual vivida por grande

parte da populaçãomundial, razão pela qual alguns autores, dentre os
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quais JoaquínHerrera Flores,defendemuma teoria crítica dosdireitos

humanos (SOUZA FILHO, 2003)1.

A deterioração domeio ambiente, as injustiças propiciadas por

um comércio e por um consumo indiscriminado e desigual, a

continuidade de uma cultura de violência e guerras, a realida-

de das relações transculturais e das deficiências emmatéria de

saúde e de convivência individual e social que sofrem quatro

quintos da humanidade obrigam-nos a pensar e, consequen-

temente, a apresentar os direitos desde uma perspectiva no-

va, integradora, crítica e contextualizada em práticas sociais

emancipadoras (FLORES, 2009, p. 31).

Em face do cenário apresentado, a perspectiva transcendental e quase

divina dos direitos humanos como se fossem uma dádiva, algo conce-

dido a todo ser humanopela natureza e que dele não pode ser retirado,

por lhe ser inerente, deve ser revista, uma vez que a realidade tem de-

monstrado exatamente o oposto.

Essa noção tradicional de direitos humanos, defendida por Donnelly

(1999), por exemplo, conduz ainda à compreensão de que todos os in-

divíduos possuem tais direitos, independentemente de qualquer con-

texto histórico, político ou social. Isso acaba gerando uma descrença

em relação aos direitos humanos, e até revolta, uma vez que, embo-

ra se diga que o indivíduo possui tais direitos apenas pelo fato de ter

1 Boaventura de Sousa Santos também se insere nessa linhagem teórica que advoga a recons-

trução dos direitos humanos a partir de uma concepção crítica (SANTOS, 1997).
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nascido, não tem condições para exercê-los1. Como defende Herrera

Flores (2009, p. 33),

Para a reflexão teórica dominante, os direitos "são" os direitos;

quer dizer, os direitos humanos se satisfazem tendo direitos.

Os direitos, então, não seriam mais que uma plataforma pa-

ra se obtermais direitos.Nessa perspectiva tradicional, a ideia

do "quê" são os direitos se reduz à extensão e à generalização

dos direitos. A ideia que inunda todo o discurso tradicional resi-

de na seguinte fórmula: o conteúdo básico dos direitos é o "di-

reito a ter direitos". Quantos direitos! E os bens que tais direi-

tos devem garantir? E as condições materiais para exigi-los ou

colocá-los em prática? E as lutas sociais que devem ser coloca-

das em prática para garantir um acesso mais justo a uma vida

digna? Estamos diante de uma lógica bastante simplista que,

contudo, tem consequências muito importantes, pois conduz

a uma concepção "a priori" dos direitos humanos. Se estamos

atentos, essa lógica nos faz pensar que temos os direitos mes-

mo antes de ter as capacidades e as condições adequadas para

poder exercê-los.

Para tratar de direitos humanos, portanto, não se pode desconsiderar

a realidade de exclusão e de luta por condições dignas, nem tampouco

partir da premissa de que o contexto de garantia e fruição de direitos

se dá da mesmamaneira para todos os indivíduos em todo omundo.

1 Outra característicamuito discutida dos direitos humanos é a sua universalidade, constante-

mente em choque com barreiras culturais, sociais, econômicas e políticas. Como afirmaHer-

rera Flores (2009), trata-se de um conceito criado no contexto da cultura ocidental que se pre-

tende aplicar a todo omundo, pretensão esta quemuitas vezes conduz a uma imposição e ao

colonialismo sobre outras culturas quemuitas vezes nem sequer possuememsua lógica a lin-

guagem dos direitos. Nesse sentido o mesmo autor sustenta o conceito da racionalidade de

resistência, que rejeita considerar "o universal como ponto de partida", mas entende que "ao

universal há que se chegar" (FLORES, 2009, p. 43). Ainda entende como "único essencialismo

válido para uma visão complexa do real: o de criar condições para o desenvolvimento das po-

tencialidades humanas, o de um poder constituinte difuso que faça a contraposição, não de

imposições ou exclusões,mas de generalidades compartidas às que chegamos (de chegada) e

não a partir das quais partimos (de saída)" (FLORES, 2003, p. 298-299).
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Na verdade, é justamente essa realidade excludente que impulsiona e

justifica a luta por direitos humanos, que deve ser— e é— constante-

mente travada, uma vez que esses direitos não são dádivas concedidas

por Estados benevolentes; são, ao contrário, conquistas, resultados de

processos de intensa e permanente luta por acesso aos bens materiais

necessários para uma vida digna (FLORES, 2009). "Os direitos huma-

nos refletem um construído axiológico, a partir de um espaço simbó-

lico de luta e ação social" (PIOVESAN, 2012, p. 34)1.

Nesse sentido afirma Herrera Flores (2009, p. 37):

1 Importa ressaltar que existem diversas formas de compreender e conceituar os direitos hu-

manos. Nesse sentido, Dembour (2010) identificou quatro escolas de pensamento (natural,

deliberativa, de protesto e do discurso), conceituadas a partir de quatro eixos (transcenden-

talidade x concretude; individualista x coletivista). De maneira bastante sintetizada, a es-

cola natural defende uma definição clássica de direitos humanos, de fonte transcendental

(Deus, a natureza, a razão etc.), afirmando que esses direitos existem antes e são superiores

ao Estado, independendo de reconhecimento. Contudo aprecia a positivação desses direitos,

considerando-a comoum freio à ação doEstado.A escola deliberativa compreende os direitos

humanos como fruto de acordos sociais, de escolha.Nega a base natural (transcendental) dos

direitos humanos e acredita que eles só serão universais quando todos os escolherem e acei-

tarem como o melhor padrão; enquanto fruto de acordos sociais, não podem ser impostos.

Considera a lei a manifestação do acordo social e, portanto, não há direitos humanos para

além dela. Embora divirjam quanto à fonte dos direitos (transcendental x concreta), ambas

consideram esses direitos como individuais. A escola do protesto entende os direitos huma-

nos como fruto de conquistas, de lutas sociais. Criticam a visão individualista, uma vez que

consideram que apenas se pode dizer que os direitos humanos são respeitados em determi-

nado local quando todos têm iguais oportunidades e condições de exercê-los. Nesse sentido,

a luta por direitos humanos deve ser constante, até que esse objetivo seja atingido. Veem com

receio a positivação dos direitos, pois embora cristalizem reivindicações de movimentos de

luta, teme que a lei seja instrumentalizada, apropriada e burocratizada pelas elites. Para essa

escola, o Estado não é fonte de direitos, que são arrancados dele por meio de lutas. Já a es-

cola do discurso conceitua direitos humanos como discurso historicamente construído, que

merece ser estudado e criticado. Criticam a base individualista de outros conceitos (natural

e deliberativo) e não acreditam na universalidade desses direitos, pois eles não podem abar-

car todas as necessidades e anseios a todos os seres humanos. Essa escola é conhecida como

desconstrutivista; não acredita na realização dos direitos humanos e afirma que são um pro-

cesso que não se concretiza. Consideram a positivação indiferente. Entre as escolas descritas

por Dembour, a definição sustentada neste trabalho se aproxima da defendida pela escola do

protesto, pois acredita que os direitos humanos são resultados de lutas que devem ser per-

manentes para evitar retrocessos. Afirma ainda que esses direitos não são dádivas, mas são

"arrancados" do Estado. Contudo tem uma visão mais moderada no que se refere à positiva-

ção, pois não a vê como algo negativo, alertando apenas para o fato de que o direito não se

confunde com a lei, mas está fora dela.
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[...] os direitos humanos seriam os resultados sempre provisó-

riosdas lutas sociais pela dignidade.Entenda-sepordignidade

não o simples acesso aos bens, mas que tal acesso seja iguali-

tário e não esteja hierarquizado, "a priori", por processos de di-

visão do fazer que coloquem alguns, na hora de ter acesso aos

bens, emposições privilegiadas, e outros emsituaçãode opres-

são e subordinação.

Uma vez que, conforme dito, os tratadosmaterializam compromissos

firmadospelosEstados e os resultadosdas lutas pordireitos humanos,

mostra-se importante ainda discutir a respeito do papel do direito po-

sitivo nessa concepção de direitos humanos.

Conforme já exposto, não se deve confundir o significado dos direi-

tos humanos como seu conteúdo (FLORES,2009).As normas jurídicas

têm por finalidade proteger e garantir direitos,mas não os criam nem

determinam o seu significado. Não se têm direitos humanos porque a

Constituição, uma lei ou um documento internacional assim declara,

mas porque indivíduos, pormeio de práticas sociais, se insurgemcon-

traoacessohierarquizadoedesigual aosbensnecessáriosparaumavi-

da digna, e as leis são produzidas como resultadodesse processo de lu-

tapor reconhecimentodessasdemandas (FLORES,2009),ou seja,nor-

mas são clamores socialmente reconhecidos (KRATOCHWIL, 1989).

Não se está defendendo, com isso, que as leis— tanto em âmbito naci-

onal como internacional—sejam desnecessárias. As normas jurídicas

desempenham papel importante na luta por direitos humanos, mas,

reitere-se, não os criam; reconhecem "os resultados das lutas sociais

que se dão fora do direito" e "podem dotar tais resultados de certos ní-

veis de garantias para reforçar o seu cumprimento" (FLORES, 2009, p.

34; FALK, 2000, p. 33; REIS, 2009).

Nesse sentido, foramcriados—pormeio de tratados—os sistemas de

proteção global e regionais, que se complementamcomafinalidade de
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coibir e reprimir atos e posturas, tanto omissivas quanto comissivas,

adotados pelos Estados de forma a causar lesão a direito humano1.

Diante do exposto, é evidente que colocar empauta uma demanda por

direitos humanos em nível internacional e conseguir reconhecimento

formal por meio de um tratado internacional é uma conquista impor-

tantíssima para qualquer movimento social (KECK; SIKKINK, 1998).

Mesmo assim, infelizmente, não é suficiente. Esse reconhecimento é

apenas um passo dessa caminhada. A partir da assinatura do tratado

pelo representante do país, ainda é preciso lutar pela sua ratificação

para que ele passe a integrar o ordenamento jurídico interno e, omais

difícil, pelo seu efetivo cumprimento. Afinal, leis não criam os direitos

humanos nem mudam sozinhas a realidade daqueles que lutam por

eles,mas sim a adoção de práticas sociais, políticas, jurídicas e econô-

micas que cumpram efetivamente o que ordena a lei.

4 A CONSTRUÇÃO INTERNACIONAL DA CONVENÇÃO SOBRE OS DIREITOS DAS

PESSOAS COMDEFICIÊNCIA

Entre os diversos tratados de direitos humanos aprovados no âmbito

daONU,opresente trabalho se volta para a análise dedois emespecial:

a Convenção sobre osDireitos das Pessoas comDeficiência e o Tratado

deMarraquexe. Isso porque,mesmo vivendohá séculos uma realidade

de exclusão e "invisibilidade", essas pessoas conseguiram se organizar,

formar ummovimento de luta por seus direitos e alcançar conquistas

significativas. Entre essas conquistas está a aprovação da Convenção e

do Tratado mencionados, inclusive com participação direta e ativa do

movimento em sua elaboração, e a ratificação de ambos com status de

Emenda Constitucional, tendo sido os únicos tratados, até o momen-

to, a alcançar esse patamar no ordenamento jurídico brasileiro.

1 O sistema global foi instituído no âmbito da Organização das Nações Unidas, e os sistemas

regionais são três: europeu, interamericano e africano. "No caso da África, a organizaçãoma-

triz é a União Africana (UA); nas Américas é a Organização dos Estados Americanos (OEA); e

na Europa é o Conselho da Europa (CE)" (HEYNS; PADILLA; ZWAAK, 2006, p. 161).
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Diante das várias peculiaridades destacadas,mostra-se relevante ana-

lisar o processo que levou o movimento das pessoas com deficiência a

sair da condição de "invisível" e conquistar o seu espaço, o que se fará,

num primeiro momento especificamente acerca da Convenção sobre

os Direitos das Pessoas comDeficiência e, ao final, sobre o Tratado de

Marraquexe.

Breve histórico domovimento das pessoas comdeficiência no Brasil e sua articulação no

cenário político nacional e internacional

Entre osmovimentos sociais atuantes no Brasilmerece destaque o das

pessoas com deficiência. Historicamente excluídas, muitas vezes até

do convívio social, as pessoas com deficiência têm travado lutas fer-

renhas por reconhecimento e garantia de direitos humanos, tendo al-

cançado grandes conquistas.Entre asmais importantes, semdúvidas,

está a aprovação da Convenção sobre os Direitos das Pessoas comDe-

ficiência — e, posteriormente, do Tratado de Marraquexe — e sua ra-

tificação com status de emenda constitucional1.

Durante muito tempo no Brasil houve uma segregação tacitamente

imposta às pessoas com deficiência. Consideradas inválidas e incapa-

citadas, essas pessoas não eram aceitas em diversos setores do conví-

vio social. A falta de um ambiente acessível e inclusivo fazia com que

ficassem reclusas em suas próprias casas ou em instituições especia-

lizadas no atendimento de pessoas com determinado tipo de defici-

ência, que geralmente tinham cunho assistencial ou médico (LANNA

1 A Convenção sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência e o seu Protocolo Facultativo fo-

ram aprovados pela Assembleia Geral das Nações Unidas em 13 de dezembro de 2006, por

meio da Resolução n° 61/106. "Em 30 de março de 2007, os dois documentos foram disponi-

bilizados para as assinaturas, e era necessário que pelo menos 20 Estados Membros da ONU

os ratificassem para que a Convenção entrasse em vigor. A vigésima ratificação foi obtida no

dia 3 de abril, e em 3 de maio" ambas entraram em vigor. O Brasil os assinou, sem reservas,

no dia 30 de março de 2007. "A ratificação pelo Congresso Nacional aconteceu em 9 de julho

de 2008", pormeio do Decreto Legislativo n. 186, tendo se encerrado no Poder Executivo com

o Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009 (LANNA JÚNIOR, 2010, p. 94).
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JÚNIOR, 2010), de forma que também não preparavam esses indiví-

duos para transpor as barreiras que dificultavam e até impediam a sua

participação na sociedade.

Essa postura fez comque as pessoas comdeficiência demorassem a se

organizar e protagonizar um processo de luta por direitos humanos,

uma vez que não se incentivava uma cultura inclusiva que proporci-

onasse independência e autonomia a esses indivíduos. As primeiras

associações para o atendimento de pessoas com deficiência tinham

caráter assistencialista, mas serviram também para dar início a uma

consciência de grupo e da condição de exclusão em que viviam, des-

pertando o anseio de lutar por direitos (LANNA JÚNIOR, 2010).

Apenas na década de 1970 surgiram as primeiras organizações criadas

e geridas por pessoas com deficiência, abandonando a finalidade de

mera assistência e caridade que permeavam as associações existentes

até então (LANNA JÚNIOR, 2010). No final da década, o movimento

começou a ganhar visibilidade, iniciando uma mobilização nacional,

para a qual o contexto nacional e internacional contribuiu significati-

vamente (LANNA JÚNIOR, 2010).

Em um contexto geral, o fim da década de 1970 foi marcado no Bra-

sil pelo início da abertura política após um longo período de ditadura

militar, que então começava a perder força, abrindo espaço para que

os movimentos sociais pudessem iniciar ou recomeçar suas lutas por

direitos humanos. Como afirma Lanna Júnior (2010, p. 36-37),

A redemocratização desenrolou-se em contexto especialmen-

te fértil, em termos de demandas sociais, com uma participa-

ção política ampla. Esse período foi marcado pela ativa parti-

cipação da sociedade civil, que resultou no fortalecimento dos

sindicatos,na reorganizaçãodemovimentos sociais ena emer-

gência das demandas populares em geral. Era o Brasil, nova-

mente, rumo à democracia. Os movimentos sociais, antes si-

lenciados pelo autoritarismo, ressurgiram como forças políti-

cas.Vários setores da sociedade gritaram comsede e com fome
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de participação: negros,mulheres, índios, trabalhadores, sem-

teto, sem-terra e, também, as pessoas com deficiência. [...] Os

novos movimentos sociais, dentre os quais o movimento po-

lítico das pessoas com deficiência, saíram do anonimato e, na

esteira da abertura política, uniram esforços, formaram novas

organizações, articularam-se nacionalmente, criaram estraté-

gias de luta para reivindicar igualdade de oportunidades e ga-

rantias de direitos.

Ainda no cenário brasileiro, foi de extrema importância—não só para

o movimento das pessoas com deficiência, mas para a sociedade bra-

sileira como um todo — a promulgação da Constituição Federal, em

1988. Em um processo democrático e aberto à contribuição da socie-

dade civil, a chamada "Constituição Cidadã" consagrou e acolheu rei-

vindicações de diversos movimentos sociais.

Noque tange às pessoas comdeficiência, essas se organizaram,e,des-

samaneira,realizaramencontros,elaboraramevotarampropostasque

foram encaminhadas aos parlamentares constituintes. Várias estive-

ram pessoalmente nas audiências públicas, procuravam pessoalmen-

te parlamentares queficaramresponsáveis por umcerto temaque lhes

eraafeito eassimapresentavamedefendiamsuas reivindicações (LAN-

NA JÚNIOR, 2010).

Sobre essa articulação descreveuMaria Aparecida Siqueira1 em entre-

vista compilada por Lanna Júnior (2010, p. 332):

Os companheiros que iniciaram o movimento redigiam e en-

caminhavam alguns documentos aos gabinetes dos deputados

constituintes. Formava-se uma comissão de pessoas e o traba-

lho era realizado emBrasília.Nessa época, tudo eramuito difí-

cil, inclusive reunir os companheiros, o que acontecia, emmé-

dia, a cada seis meses. As sugestões eram colhidas com os re-

1 Integrante domovimento das pessoas comdeficiência. Atualmente éGerente de Inclusão das

Pessoas comDeficiência daSuperintendência deDesenvolvimentoSocial e InclusãodeGoiás.

Informações disponíveis no portal da Seds (2021).
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presentantes de cada Estado brasileiro e encaminhadas a Bra-

sília.

Assim, as pessoas com deficiência conseguiram não só ter muitas de

suas demandas incluídas no texto constitucional,mas, sem dúvidas, o

mais importante foi inserir uma nova forma de perceber e tratar essas

pessoas. Romper com a visão paternalista e assistencialista é até hoje

umdesafio para os que lutam pelos direitos das pessoas comdeficiên-

cia e, graças à participação delas na elaboração da Constituição, essa

visão enfim começou a ser mudada.

Noâmbito internacional,outro fator que impulsionouedeuvisibilida-

de ao movimento das pessoas com deficiência foi a proclamação, pela

Organização das Nações Unidas, do ano de 1981 como o Ano Interna-

cional das Pessoas Deficientes (AIPD), tendo como tema "Participação

Plena e Igualdade". Segundo Lanna Junior (2010, p. 37), "o advento do

AIPD colocou as pessoas com deficiência no centro das discussões, no

mundo e também no Brasil".

Apartirdesses eventos,omovimentodaspessoas comdeficiência cres-

ceu, fortaleceu-se e passou a unir esforços em prol de uma unidade.

Formou-se a Coalizão Pró-Federação Nacional com o objetivo de cri-

ar uma federação única que representasse a luta por direitos humanos

de todas as pessoas com deficiência no Brasil. Vários encontros e reu-

niões foram realizados com essa finalidade, que não foi atingida por

conta da dificuldade em congregar todas as dificuldades e reivindica-

ções muito próprias de cada deficiência.

Assim, conforme descreve Lanna Júnior (2010, p. 37), "o amadureci-

mento das discussões resultou em um rearranjo político no qual a fe-

deração única foi substituída por federações nacionais por tipo de de-

ficiência".As federações foramentão se organizando,de formaa facili-

tar a luta por reivindicações mais específicas. Contudo prezavam pela

integração entre elas, como objetivo de sempre fortalecer omovimen-

to e alcançar uma sociedademais inclusiva para todas as pessoas com

deficiência.
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De volta ao cenário internacional, no final da década de 1980 e início

da década de 1990, o sistema internacional passou por mudanças, nas

quais os temas sociais ganharam destaque na ONU e as negociações

que antes eram feitas apenas entre Estados passam a contemplar gru-

pos da sociedade civil. Trata-se da chamada "Década das Conferênci-

as".

Segundo José Augusto Lindgren Alves (2001, p. 34):

[...] asgrandes conferênciasdadécadade 1990procuraramabor-

dar os múltiplos fatores dos respectivos temas em suas inter-

conexões, inserindo o local no nacional e este no internacio-

nal, comatençãoparaas condições físicas ehumanasdoespaço

emque se concretizam.Corroboram,dessa forma, a percepção

de que assuntos vitais são, agora mais do que nunca, inques-

tionavelmente globais, exigindo tratamento coletivo e colabo-

ração universal. Para tanto recorreram não somente aos go-

vernos,mas a agentes sociais diversificados, na formulação de

propostas. Abordaram economia, sem desconsiderar a antro-

pologia; oplanejamento estratégico, semdescurardosdireitos;

a igualdade, sem descartar a liberdade (e vice-versa). Fizeram-

no ainda, pela primeira vez, de maneira sistêmica, não com-

partimentada, de forma tal que as deliberações de uma con-

ferência fossem influenciar as das demais e não apenas as da

subsequente.

O cenário internacional era, portanto, favorável à discussão sobre te-

masdedireitos humanos e à participaçãode agentes da sociedade civil

nos processos de decisão em nível global. Aproveitando-se desse con-

texto, as pessoas com deficiência pressionaram os Estados para que

levassem suas reivindicações diretamente à ONU a fim de que fosse

acolhida e atendida a demanda pela elaboração de um documento in-

ternacional que garantisse seus direitos humanos.
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A pressão política pela elaboração e aprovação da Convenção sobre Direitos das Pessoas

comDeficiência

Após a repercussão positiva da promulgação do Ano Internacional das

PessoasDeficientes, em 1987, emumencontro de especialistas na Sué-

cia, surgiu a primeira recomendação para que se fizesse uma conven-

çãoque tratassedosdireitosdaspessoas comdeficiência, lideradapela

própria Suécia e pela Itália. Embora a proposta não tenha sido atendi-

da à época, outras ações foram adotadas pela ONU, como a promulga-

ção da Carta dos Anos Oitenta e a aprovação das Normas Uniformes

sobre a Igualdade de Oportunidades para as Pessoas com Deficiên-

cia em 1993 e da Declaração de Salamanca em 1994 (LANNA JÚNIOR,

2010).

Considerando a vulnerabilidade das pessoas com deficiência e a au-

sência de instrumento normativo internacional que tratasse de seus

direitos, em setembro de 2001, a proposta de elaboração da convenção

foi novamente colocada em evidência por um representante do Méxi-

co durante aConferênciaMundial contra oRacismo e aDiscriminação

Racial, a Xenofobia e as Formas Conexas de Intolerância (LANNA JÚ-

NIOR, 2010).

A proposta do México encontrou resistência por parte dos represen-

tantes de outros países, especialmente os mais desenvolvidos. Orga-

nizações que lutam pelos direitos das pessoas com deficiência come-

çaram a divulgar a proposta ao redor domundo embusca de apoio pa-

ra que ela fosse enfim considerada e concretizada pela ONU (LANNA

JÚNIOR, 2010).

Em entrevista compilada por Lanna Júnior (2010, p. 89-90), Rosângela

Berman Bieler1 descreveu esse momento:

1 Pessoa com deficiência e participante ativa do movimento de luta por direitos humanos das

pessoas com deficiência. Entre outras ações, foi fundadora do Centro de Vida Independen-

te (CVI), no Rio de Janeiro, e coordenadora da Organização Nacional de Deficientes Físicos

(ONEDEF), em 1983.
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O México, na ONU, propôs. Começou a ser bombardeado pe-

los outros países. Nós soubemos, por dentro da ONU, e nos fa-

laram: "O México precisa de força e precisa ouvir que o movi-

mento apoia essa iniciativa". E a gentemandou, naquela noite,

e-mails para o mundo todo, em português, espanhol, inglês,

pedindo para as pessoas escreverem para a ONU dizendo da

importância dessa iniciativa. Em três dias eles tinham 10 mil

cartas.

Como resultado dessa articulação e pressão política, em dezembro de

2001 a proposta foi finalmente aceita pela ONU, decisão formalizada

pormeio da Resolução n° 56/168. Foi então criado umComitê Especial

adhoc comoobjetivo de elaborar aConvenção, cuja finalidade era "pro-

mover eprotegerosdireitos eadignidadedaspessoas comdeficiência,

com base no enfoque holístico das esferas do desenvolvimento social,

dos direitos humanos e da não discriminação" (LANNA JÚNIOR, 2010,

p. 90).

Foram oito sessões desse Comitê Especial de 2002 a 2006, até que se

chegasse ao texto final daConvenção, tempo considerado recorde para

a aprovação de uma Convenção Internacional, especialmente levando

em consideração a quantidade de países envolvidos.

O quemais chama atenção no processo de elaboração deste documen-

to, no caso, não é o pouco tempo gasto nesse processo, mas a partici-

pação direta e intensa do movimento social1. "Foi a primeira vez que

a sociedade civil participou ativamente da construção de um instru-

mento internacional de garantia de direitos dentro da ONU" (SILVA,

2010).

Na segunda sessão do Comitê Especial foi criado um Grupo de Tra-

balho de composição mista, com delegados dos Estados e a sociedade

civil, com amissão de redigir um texto base, uma espécie de rascunho

1 A oitava e última sessãodoComitê adhoc, criado comoobjetivo de elaborar aConvenção sobre

os Direitos das Pessoas comDeficiência, contou com a participação de 800 ativistas de várias

partes do mundo.
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da Convenção (ATALLA, 2011). Nesse momento a articulação do mo-

vimento foi de extrema importância para conseguir uma redação que

garantisse os direitos humanos das pessoas com deficiência em reali-

dades muito diversas. Não se pode desconsiderar o fato de que eram

192 países participando da elaboração da Convenção — todos os paí-

ses membros da ONU à época (NAÇÕES UNIDAS BRASIL, 2021) —, o

que constituía de um lado uma grande vitória, uma vez que a garantia

e proteção dos direitos desses indivíduos teriam alcance efetivamente

global, e por outro lado um desafio para se chegar ao consenso. Para

buscá-lo, o movimento teve que se organizar. Era, enfim, a materiali-

zação do tão propagado lema: "Nada sobre nós sem nós", responsável

por traduzir e difundir a luta das pessoas com deficiência por autono-

mia e oportunidade de participação igualitária em todos os espaços da

vida pública e privada.

Em junho de 2003 foi criado o IDC — Internacional Disability Cau-

cus—,"uma rededemais de 70organizações internacionais, regionais

e nacionais de pessoas com deficiência e de ONGs vinculadas com o

campo" (LANNA JÚNIOR, 2010, p. 91). A participação de representan-

tes domovimento nos países emdesenvolvimento, ainda assim, ainda

era muito pequena,motivando a criação do Projeto Sul.

Para promover a participação desses líderes nas reuniões do

Comitê Especial, em Nova Iorque, a Handicap Internacional

(HI) e o Instituto Interamericano sobreDeficiência (IID) elabo-

raram o Projeto Sul, que garantiu a participação de lideranças

de quatro regiões (América Latina e Caribe, África, países ára-

bes e Ásia-Pacífico) na sétima e na oitava reuniões do Comitê

Especial (LANNA JÚNIOR, 2010, p. 91).

A participação desses e de outros grupos e a articulação e pressão po-

lítica permearam todo o processo; reuniões e muita discussão marca-

ram os bastidores da elaboração do texto da Convenção. Como resul-

tado, "do total de 42 artigos, somente o artigo de Situação de Risco foi
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à votação, todos os demais resultaram de árduo, intenso e persegui-

do entendimento consensual" (ATALLA, 2006). Além do tema citado,

outros também forammotivo de intenso debate, como:

[...] o preâmbulo, principalmente com referência ao papel das

famílias; o artigo 1°, principalmente com respeito à definição

dedeficiência oupessoa comdeficiência; o artigo23, sobretudo

no que dizia respeito às referências à sexualidade de pessoas

comdeficiência; e o artigo 24, com respeito à formaque se deve

dar ao conceito de "educação inclusiva". [...] o artigo 12, sobre

o exercício da capacidade legal; o artigo 17, sobre a preservação

da integridade da pessoa, principalmente no que diz respeito

à questão das intervenções involuntárias; e o artigo 25, sobre

saúde, principalmente a referência a serviços de saúde sexual

e reprodutiva (LANNA JÚNIOR, 2010, p. 92).

Emmeio a tantos dissensos, o Brasil desempenhou papel de destaque:

Em diversos momentos, a Delegação Brasileira foi a voz das

propostas do IDC, o que reforçou avanços nos artigos de vi-

da independente, educação inclusiva, saúde sexual e reprodu-

tiva, bem como amanutenção no texto da capacidade legal em

contraposição ao modelo de tutela e cerceamento dos direitos

da pessoa com deficiência. O Brasil também liderou o debate

a favor da cooperação internacional, enfatizando a responsa-

bilidade de todas as nações, inclusive a cooperação Sul-Sul. O

embaixador Don Mackay, presidente do Comitê, solicitou que

o Brasil apresentasse uma proposta de "deficiência" ou de "pes-

soa com deficiência", pois este foi o ponto de maior dissenso,

completando-se a 7ª sessão sem acordo. Consta nos documen-

tos da elaboração a proposta brasileira.OBrasil salientou a im-

portância de definir o público destinatário do tratado — pes-

soa com deficiência —, com base no modelo social e commai-

or responsabilidade para os Governos no tocante à eliminação

de todo e qualquer tipo de barreira à inclusão das pessoas com
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deficiência. Esse conteúdo é o artigo 1° da Convenção, o qual

modifica o foco e o planejamento das políticas públicas, além

de cunhar a expressão **pessoa com deficiência**, adotada no

país como constitucional (LANNA JUNIOR, 2010, p. 93-94, gri-

fo do autor).

A atuação dos líderes do movimento no Brasil, bem como da delega-

ção brasileira sob a "fiscalização" dessas lideranças, foi, portanto, de-

cisiva para a aprovação de um texto mais próximo da realidade e das

necessidades das pessoas comdeficiência em todo omundo.Alémdis-

so, essa participação em nível internacional abriu um novo espaço de

luta por direitos humanos para as pessoas com deficiência, que passa

a ser travada efetiva e formalmente alémdas fronteiras do Brasil. Com

a aprovação da Convenção e sua entrada em vigor no País, a luta pela

concretização de suas normas conta com uma nova via e ferramenta

de pressão política: o ativismo transnacional.

A busca constante pelo consenso durante a elaboração da Convenção

pôs em contato direto representantes domovimento das pessoas com

deficiência em todo o mundo, possibilitando a troca de informações,

princípios e valores, o contato comoutras realidades e culturas, abrin-

doo caminhopara a formaçãode redes transnacionais que lutampelos

mesmos objetivos ao redor domundo.

Ainda,osmecanismosdemonitoramento e as exigências de participa-

çãodireta e ativadaspessoas comdeficiência colocamesses indivíduos

no centro dos processos de decisão sobre as normas jurídicas e polí-

ticas públicas que lhes afetam e, diante do não cumprimento do que

estabelece a Convenção, constituem uma ferramenta de pressão polí-

tica exercida em face do Estado brasileiro no ambiente internacional,

uma vez que a denúncia de fatos dessa natureza temo poder de causar

embaraço e constrangimento diante dos outros países, colocando em

risco a reputação do país enquanto garantidor de direitos humanos.

Abre-se, portanto, a possibilidade de se estabelecer o que Keck e Sik-

kink chamamde "efeito bumerangue", que ocorre quando a relação do
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Estado com os cidadãos é rompida ou insuficiente, de forma que não

obtém respostas às reivindicações apresentadas, e então esses grupos

domésticos procuram vias internacionais para expor suas demandas e

pressionar pormudanças no plano interno. Nesse sentido afirmam as

autoras:

When the links between state and domestic actors are seve-

red, domestic NGOs may directly seek international allies to

try to bring pressure on their states from outside. This is the

"boomerang" pattern of influence characteristic of transnati-

onal networks where the target of their activity is to change

a state’s behaviour. [...] Where governments are unresponsive

to groups whose claims may none the less resonate elsewhere,

international contacts can "amplify" the demands of domestic

groups, pry open space for new issues, and then echo these de-

mands back into the domestic arena (KECK; SIKKINK, 1999, p.

93).

A Convenção sobre os Direitos das Pessoas com deficiência, portanto,

criou caminhos e abriu novas possibilidades para o movimento, para

que ele se fortaleça e forme novas articulações em prol da defesa dos

direitos das pessoas com deficiência no Brasil e em todo omundo.

As principais inovações introduzidas pela Convenção sobre Direitos das Pessoas com

Deficiência

Diante da grandiosidade do que representa a Convenção ora analisada

para omovimento das pessoas comdeficiência,mostra-se importante

tecer breves considerações acerca de algumas das principais vitórias

alcançadas por ele e que estão agora materializadas no tratado.

Aprimeira grande conquista consagradano texto daConvenção está já

em seu título: a denominação "pessoa com deficiência". Uma das for-

mas mais cruéis e frequentes de inferiorizar esses indivíduos era — e

ainda é — por meio da linguagem. Como bem lembra Fonseca (2012,
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p. 22), "posso lembrar-me de palavras como ’pessoas inválidas’, ’alei-

jados’, ’incapazes’, ’ceguinhos’, ’mudinhos’, as quais, como se verifica,

carregam um forte peso de exclusão social e de inferiorização".

Na legislação brasileira, as expressões mais utilizadas são "excepcio-

nais", "pessoas portadoras de deficiência" e "deficientes", sendo que a

segunda era a utilizada pela Constituição Federal de 1988, antes da ra-

tificação da Convenção em questão. Sobre a inadequação dos termos

"excepcional" e "deficiente" afirma Araújo (2011, p.15):

Há uma tendência muito forte de se tratarem as pessoas men-

talmentedoentes comosendo«excepcionais».Assimsendo,en-

tendemos desaconselhável o uso do termo, especialmente por-

que amatéria deve ser tratada da formamais comumpossível,

pois o Direito precisa trabalhar com dados da realidade e es-

ta indica que a palavra «excepcional» não temgrande aceitação

para cuidardedeficiências físicas oudedeficiência dometabo-

lismo. Seria difícil, por exemplo, chamarmos um portador do

HIV de «excepcional».

[...] «deficiente» émais incisivo, pois leva diretamente ao obje-

to estudado, a deficiência do indivíduo.

A expressão "pessoa portadora de deficiência" foi considerada inova-

dora na época em que a Constituição foi escrita por colocar a pessoa

no centro, como o elemento principal. Entretanto há nela uma impro-

priedade: deficiência não se porta; faz parte do indivíduo.Assim argu-

menta Sassaki (2009):

A condição de ter uma deficiência faz parte da pessoa e esta

pessoanãoporta suadeficiência.Ela temumadeficiência.Tan-

to o verbo "portar" comoo substantivo ou o adjetivo "portadora"

não se aplicam a uma condição inata ou adquirida que faz par-

te da pessoa. Por exemplo, não dizemos e nem escrevemos que

uma certa pessoa é portadora de olhos verdes ou pele morena.

Uma pessoa só porta algo que ela possa não portar, delibera-

da ou casualmente. Por exemplo, uma pessoa pode portar um
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guarda-chuva se houver necessidade e deixá-lo em algum lu-

gar por esquecimento ou por assim decidir. Não se pode fazer

isto com uma deficiência, é claro.

Embora pareça de pouca importância, a mudança da expressão utili-

zada para nomear os indivíduos que têm algum tipo de deficiência in-

fluencia diretamente a forma como elas são vistas e tratadas pela so-

ciedade. Termos pejorativos têm uma carga axiológica que perpetua

posturas de exclusão e até intolerância contra as pessoas com defici-

ência, além de motivar políticas públicas inadequadas, pautadas em

posturas de assistência e caridade (FONSECA, 2012).

A principal inovação trazida pela Convenção, no entanto, foi a defi-

nição de deficiência. Apesar de não ser considerada ideal por muitos

ativistas, representa um grande avanço na medida em que consagra o

modelo social de deficiência.Estabelece aConvenção sobre osDireitos

das Pessoas comDeficiência, em seu artigo 1º:

Pessoas comdeficiência são aquelas que têm impedimentos de

longo prazo de natureza física, mental, intelectual ou sensori-

al, os quais, em interação com diversas barreiras, podem obs-

truir sua participação plena e efetiva na sociedade em igualda-

des de condições com as demais pessoas (BRASIL, 2009a).

Trata-se de muito mais do que um novo conceito; a Convenção consa-

gra uma mudança de paradigma. Ao longo da história, três modelos

de tratamento dispensado às pessoas com deficiência foram identifi-

cados pela doutrina: o modelo de prescindência, o modelo médico e o

modelo social (MADRUGA, 2013).

Sobre o primeiro estabelece Sidney Madruga (2013, p. 58):

Omodelo de prescindência considerava que as causas que dão

origem à deficiência possuem fundo religioso, além do que as

pessoas são consideradas inúteis por não contribuírem com as
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necessidadesdacomunidade, [...]A sociedade,portanto,"pres-

cinde" dessas pessoas, seja por intermédio da adoção de sub-

modelos comoo eugenésico, situadonaantiguidadeclássica,com

a prática de infanticídio [...] oumediante o submodelo demar-

ginalização, cujo traço característico, durante a Idade Média, é

a exclusão [...].

Por conta da exclusão imposta às pessoas com deficiência, alguns au-

tores consideram a existência de um outro modelo, o caritativo, no

qual a deficiência é "considerada um déficit e as pessoas com defici-

ência são dignas de pena por serem vítimas da própria incapacidade"

(LANNA JÚNIOR, 2010, p. 16). No que tange aomodelomédico, conti-

nuaMadruga (2013, p. 59-60):

O modelo médico/reabilitador, que surge no fim da Primeira

Guerra Mundial, ante os efeitos laborais suportados pelos "fe-

ridos de guerra", considera que as causas que deram origem à

deficiência são científicas, e as pessoas comdeficiência àmedi-

daque sejamreabilitadasnãomais são consideradas inúteis ou

desnecessárias. Busca-se normalizar as pessoas com deficiên-

cia, cujo "problema" está em suas limitações, daí a necessidade

imperiosa de reabilitá-la psíquica, física e sensorialmente.

[...] este modelo as considerava inadequadas ao seio social por

deterem um atributo individual resultado de suas patologias,

e assimpropugnava que essa diferenciação fosse ocultada até o

indivíduoser reabilitado,preparado,paraenfrentar-sede igual

para igual comosdemaismembrosda coletividade (semdefici-

ência).O problema estaria "no indivíduo", na sua anormalidade.

Conforme visto, o modelo médico "ignora o papel das estruturas soci-

ais na opressão e exclusãodas pessoas comdeficiência,bemcomodes-

conhece as articulações entre deficiência e fatores sociais, políticos e

econômicos" (LANNA JÚNIOR,2010, p. 29),mas não se pode desconsi-

derar os avanços trazidos por ele, em comparação com os paradigmas
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anteriores (MADRUGA, 2013). O surgimento de centros de reabilita-

ção, bem como as pesquisas e descobertas científicas ocorridas nesse

período trouxeram melhora na qualidade de vida de muitas pessoas,

ao menos no que se refere à saúde.

Superando omodelo acima apresentado, surge omodelo social, sobre

o qual discorre Lanna Júnior (2010, p. 16):

O modelo social defendido pelo Movimento das Pessoas com

Deficiência é o grande avanço das últimas décadas. Nele, a in-

teração entre a deficiência e omodo como a sociedade está or-

ganizada é que condiciona a funcionalidade, as dificuldades,

as limitações e a exclusão das pessoas. A sociedade cria bar-

reiras com relação a atitudes (medo,desconhecimento, falta de

expectativas, estigma,preconceito), aomeio ambiente (inaces-

sibilidade física) e institucionais (discriminações de caráter le-

gal) que impedem a plena participação das pessoas

Ainda sobre o modelo social, são relevantes as considerações de Ma-

druga (2013, p. 61):

Emsuma,ospostuladosdomodelo social exercerampapel fun-

damental, sejanadesmistificaçãodadeficiência comoumatra-

gédia; no fim da sua vitimização; na autovalorização do ser co-

mo humano independentemente de sua utilidade no meio so-

cial; no engajamento político dos movimentos sociais das pes-

soas com deficiência etc., e hoje servem de paradigma para a

moderna conceituação da deficiência, como previsto na atual

Convenção da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Defici-

ência.

O reconhecimento do modelo social era uma das principais reivindi-

cações do movimento durante a elaboração da Convenção. Fazer com

que não só o governo, mas toda a sociedade se sinta responsável pe-

la situação de exclusão em que vive a grandemaioria das pessoas com

deficiência é um passo importantíssimo para mudar essa realidade.
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Isso porque, com o novo conceito, a causa da exclusão não deve ser

buscada no corpo da pessoa com deficiência, mas no meio social que

lhe impõe barreiras — sejam elas físicas ou sociais. A deficiência "não

deveria ser entendida como uma tragédia pessoal fruto da loteria da

natureza, mas como um ato de discriminação permanente contra um

grupo de pessoas com expressões corporais diversas" (DINIZ, 2012,

p.19).

Outra inovação trazida pela Convenção é o conceito de discriminação

baseadonadeficiência,que foi tambémalvode intensodebatedurante

seu processo de elaboração. Considerado amplo, o conceito em ques-

tão "envolve toda distinção, exclusão ou restrição baseadas na defici-

ência, que tenha por efeito ou objetivo impedir ou obstar o exercício

pleno de direitos" (PIOVESAN, 2012, p. 47-48).

Aofinal deumrol exemplificativode condutasdiscriminatórias,o arti-

go 2º (BRASIL,2009a) reafirmaaamplitudedo conceito,ao estabelecer

que "Abrange todas as formas de discriminação", comuma importante

novidade: "inclusive a recusa de adaptação razoável". Ou seja, a omis-

são do Estado ou recusa expressa em executar as ações necessárias pa-

ra atingir tal finalidade é considerada discriminação.

Um dos pontos que mais causaram debate, entretanto, foi quanto à

consideração demúltiplas formas de discriminação, verificadas quan-

do há soma de fatores de vulnerabilidade tais como o ser mulher, po-

bre, negra e com deficiência (PIOVESAN, 2012), situações reconheci-

das pela Convenção em seu Preâmbulo, no qual também foi reconhe-

cida outra situação polêmica: a proteção das pessoas com deficiência

empaíses onde há conflitos armados e ocupação estrangeira (ATALLA,

2006).

Com a finalidade de "promover, proteger e assegurar o exercício pleno

e equitativo de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais

por todas as pessoas com deficiência e promover o respeito pela sua

dignidade inerente" (PIOVESAN, 2012, p. 48), a Convenção impôs aos
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Estados uma série de obrigações, garantindo tanto direitos políticos

como econômicos e sociais, inclusive por meio de ações afirmativas.

Acerca da amplitudedaproteçãoprovidapelaConvenção,diz Piovesan

(2012, p. 49):

AConvençãocontemplaas vertentes repressiva (atinenteàproi-

bição da discriminação) e promocional (atinente à promoção

da igualdade), no que tange à proteção dos direitos das pesso-

as com deficiência. Expressamente enuncia a possibilidade de

os Estados adotaremmedidas especiais necessárias a acelerar

ou a alcançar a igualdade de fato das pessoas com deficiência

(art. 5°, §4°).

Importante destacar também o dever dos Estados de garantir que as

pessoas com deficiência possam participar da vida política, principal-

mentequandoda elaboraçãode leis ou implementaçãodepolíticas pú-

blicas que lhes afete, sendo obrigação do Estado realizar consultas e

envolvê-las nesses processos, como estabelece o artigo 29 da Conven-

ção (BRASIL, 2009a).

Outro ponto que merece destaque diz respeito ao mecanismo de mo-

nitoramento adotado, consistente na elaboração periódica de relatóri-

os pelos Estados, encaminhados a umComitê cuja criação foi prevista

e instituída pela Convenção, cuja composição deve levar em conta fa-

tores como "representação geográfica equitativa, a representação dos

distintos sistemas jurídicos, o equilíbrio de gênero, e a participação de

experts com deficiência" (PIOVESAN, 2012, p. 49).

Nesse ponto o papel domovimentomerece ser destacado quanto à ela-

boração de relatórios paralelos quando verificam que a "versão oficial"

não revela a realidade vivida pelas pessoas com deficiência. Nessa li-

nha ressalta Luis Gallegos Chiriboga1, em entrevista concedida à Regi-

na Atalla (2011, p. 208-212):

1 "Exerceu a presidência do Comitê Ad Hoc da Assembleia Geral das Nações Unidas que elabo-

rou a Convenção sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência de 2002 a 2005. É presidente

da Iniciativa Global de Informação e Comunicação Inclusiva (G3ICT) e da Comissão de Dese-
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Os relatórios sombra preparados pela sociedade civil e relacio-

nados aos relatórios que os países apresentamaosComitês que

monitoramocumprimentodasdisposiçõesdas convenções in-

ternacionais permitem que as organizações não governamen-

tais rebatam—quando apropriado—os informes dos Estados

e elaborem recomendações para que tanto os Estados quanto

os Comitês levem em consideração sua perspectiva. Os relató-

rios sombra tambémpermitema adoção de ações para resolver

aspectos preocupantes. Considero que a participação ativa da

sociedade civil em diferentes âmbitos tem um grande valor.

AlémdaConvenção, o Brasil assinou tambémoProtocolo Facultativo à

Convenção, no qual, em seu artigo 1º, estabelece que (BRASIL, 2009a):

Qualquer Estado Parte do presente Protocolo ("Estado Parte")

reconhece a competência do Comitê sobre os Direitos das Pes-

soas com Deficiência ("Comitê") para receber e considerar co-

municações submetidas por pessoas ou grupos de pessoas, ou

em nome deles, sujeitos à sua jurisdição, alegando serem ví-

timas de violação das disposições da Convenção pelo referido

Estado Parte.

Atendidos os requisitos impostos pelo artigo 2º (BRASIL, 2009a) do

mencionado Protocolo e, então, admitida a comunicação, será proces-

sada na forma dos artigos seguintes. Ao reconhecerem a competência

do Comitê, os Estados se submetem, inclusive, a investigações in loco,

na forma do artigo 6º (BRASIL, 2009a).

Tanto aConvenção quanto o Protocolo são documentos internacionais

de extrema importância para omovimento e para as pessoas comdefi-

ciência individualmente consideradas. A participação no processo de

elaboração dos textos fortaleceu sobremaneira omovimento noBrasil,

e certamente o fez em outros países.

nho Universal. Tem sido reconhecido em várias oportunidades por seu trabalho em prol dos

direitos humanos das pessoas com deficiência, tanto no Equador quanto internacionalmen-

te".
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Forammuitas as vitórias conquistadas e consagradas nessas normas,

de forma que, nessa ocasião, apenas algumas foram destacadas. Ape-

sar disso, para fazê-las valer internamente, omovimento precisou tra-

varumanova luta,agorapela ratificaçãodaConvençãoe seuProtocolo.

5 O PROCESSO DE INTERNALIZAÇÃO DA CONVENÇÃO SOBRE OS DIREITOS DAS

PESSOAS COMDEFICIÊNCIANOORDENAMENTO JURÍDICO BRASILEIRO

Antes da promulgação da Emenda Constitucional n° 45/2004, todos os

tratados internacionais, independentemente de seu conteúdo, segui-

am o mesmo rito de ratificação e, ao final, recebiam o mesmo status

legal, ou seja, tinham espaço no ordenamento jurídico equivalente ao

das normas infraconstitucionais ordinárias.

Com a entrada em vigor da Emenda acima citada, uma nova possibi-

lidade foi criada no texto constitucional por meio da inserção do §3°

ao artigo 5°, da Constituição Federal (BRASIL, 1988). A partir de en-

tão, conforme já abordado no presente artigo, se o tratado internacio-

nal versar sobre direitos humanos e for aprovado por pelo menos três

quintos dos parlamentares de cada Casa, em dois turnos, ele passa a

ter status de Emenda Constitucional.

Vislumbrando essa possibilidade, aprovada naConvenção sobre osDi-

reitos das Pessoas com Deficiência, de imediato o movimento iniciou

umanova batalha, agora pela ratificação do tratadona forma acima ci-

tada. Nas palavras de Izabel Maria Madeira de Loureiro Maior (2011),

Foram necessários argumentação e convencimento para que o

tratado dos direitos [das pessoas comdeficiência] alcançasse o

peso que tem. Passou-se por várias etapas de encaminhamen-

to burocrático e lobby político. A partir da visão de quem par-

ticipou de todas as ações, o processo para a vitoriosa ratifica-

ção iniciou-se na noite de 26 de agosto de 2006, momento da

aprovação do texto da CDPD, na sede da ONU, concluindo a
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8ª Sessão do Comitê ad hoc. Lembro-me que as conversas fo-

ram imediatamente trocadas do plano internacional para a re-

alidade brasileira, adotando-se o §3° do artigo 5° da CF como

objetivo central. Isso porque desde a adoção da Emenda Cons-

titucional n° 45, de 2004, passou a existir a possibilidade de um

tratado de Direitos Humanos ter equivalência constitucional.

Era lógico aspirar que a nova Convenção viesse a ser aprovada

dessa maneira.

Embora a possibilidade já existisse na Constituição, a adoção do rito

em questão ainda era incerta. A decisão sobre o procedimento a ser

seguido para a ratificação era decisão do Congresso Nacional; a Pre-

sidência da República, contudo, poderia enviar a Convenção para ra-

tificação acompanhada de uma sugestão para que fosse realizada de

acordo com o art. 5°, §3°, da Constituição Federal (MAIOR, 2011).

Nesse ponto a atuação do movimento foi decisiva, ao "colocar em evi-

dência a posição e expectativa das pessoas com deficiência [...], de-

monstrando que as pessoas estavammobilizadas" (MAIOR, 2011). Co-

mo primeiro indicativo positivo, o então Presidente da República assi-

nou,em26desetembrode2007,a "MensagemPresidencialn° 711/2007,

sugerindo a aprovação da Convenção combase no §3° do art. 5°, da CF"

(MAIOR, 2011). A partir de então, a atuação do movimento se voltou

com força total para o Congresso Nacional.

Sobreessemomento importantíssimoparaomovimento,descreveMai-

or (2011):

Em 2008, a estratégia foi alterada e as novas frentes escolhidas

foram publicação e divulgação do texto da Convenção, audiên-

cias públicas, reuniões com as lideranças partidárias, mobili-

zação das organizações, coordenadorias e conselhos e o lobby

corpo a corpo nos corredores e gabinetes dos parlamentares.

O resultado, precedido de longas horas de trabalho, de espe-

ra e de apreensão, não poderia sermelhor. As duas votações na
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Câmara, nos dias 13 e 29 demaio, terminaram comamplamar-

gem de segurança e sem votos contrários. Em seguida vieram

os trabalhos no Senado Federal.No âmbito daComissão deRe-

lações Exteriores eDefesaNacional, a aprovação aconteceu em

26 de junho e as duas votações no Plenário ocorreram nomes-

mo dia 2 de julho, quando houve a aprovação final por 56 sena-

dores, sem abstenções ou votos contrários. Vitóriamais rápida

do que o pensado.

No Congresso Nacional, o processo de ratificação teve fim em 9 de ju-

lho de 2008, com o Decreto Legislativo n. 186. Pelo Poder Executivo,

em 26 de agosto de 2009, foi publicado no Diário Oficial da União o

Decreto n° 6.949, que entrou em vigor namesma data, promulgando a

Convenção sobre os Direitos das Pessoas comDeficiência e seu Proto-

colo Facultativo.

Além da importância da ratificação da Convenção e seu Protocolo, es-

pecialmente pela situação até o momento inédita da utilização do ri-

to que lhes conferiu status constitucional, chama atenção a rapidez na

conclusão desse processo.

Entre aMensagem Presidencial n° 711/2007, assinada em 26 de setem-

bro de 2007, e a publicação do Decreto que promulgou a ratificação

do tratado em questão, em 26 de agosto de 2009, passaram-se menos

de dois anos, tempo considerado curto, levando-se em consideração o

tempo de espera por ratificação de outros tratados e o rito utilizado,

que prevê a realização de duas votações em cada Casa.

Nesse sentido o jornal O Globo noticiou, em 29 de setembro de 2013, a

existênciade cercade237 tratados internacionais aguardando ratifica-

ção pelo Poder Legislativo. Entre os que esperam há mais tempo "está

o texto daConvenção sobre aConservação dasEspéciesMigratórias de

Animais Silvestres, assinado em23de junhode 1979,naAlemanha,que

só agora tramita no Senado, para depois ser sancionado" (OLIVEIRA,

2013).
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Dessa forma, fica ainda mais evidente a importância da pressão polí-

tica realizada pelo movimento das pessoas com deficiência, tendo em

vista que alguns tratados chegam a esperar mais de uma década pela

ratificação1. Portanto a ratificação da Convenção e seu Protocolo, con-

forme demonstrado, é fruto de um árduo processo de luta por direitos

humanos que se iniciou muito antes desse tratado e não termina com

ele.Mas, sem dúvidas, é um passo importante paramudar a realidade

de um grupo que, em 2010, somava 23,9% da população brasileira —

mais de 45 milhões de pessoas (OLIVEIRA, 2012) — e ainda assim era,

e muitas vezes ainda é, tratado como se fosse invisível.

6 ACONSTRUÇÃOINTERNACIONALEPROCESSODEINTERNALIZAÇÃODOTRATADO

DEMARRAQUEXE

Conforme anunciado, passa-se, em seguida, à análise do processo po-

lítico que levou à aprovação do Tratado de Marraquexe e também sua

internalização com status de emenda constitucional.

Breve histórico sobre o movimento político das pessoas com deficiência visual no Brasil

Especificamente no que se refere às pessoas com deficiência visual —

principais destinatárias do Tratado de Marraquexe —, as primeiras

entidades criadas no Brasil para atendê-las tinham cunho eminente-

mente assistencialista, normalmente para recolher os cegos, dar-lhes

1 Além da pressão do próprio movimento das pessoas com deficiência, não se pode desconsi-

derar que o contexto internacional influenciou nessa presteza do governo brasileiro. Primei-

ro, há que se ponderar que é positivo para a imagem do governo brasileiro perante os de-

mais mostrar que está preocupado em garantir direitos humanos de grupos vulneráveis. Em

segundo lugar, os direitos das pessoas com deficiência estavam indiscutivelmente em pau-

ta no cenário internacional. É possível citar como exemplo a declaração de 2004 como o Ano

Ibero-AmericanodasPessoas comDeficiência, feita pelos participantes daXIIICúpula Ibero-

Americana, realizada em 2003, na cidade de Santa Cruz de La Sierra, na Bolívia, e também o

fato de a Organização dos Estados Americanos (OEA) ter declarado a década de 2006 a 2016

como a Década das Américas pelos Direitos e pela Dignidade das Pessoas com Deficiência.

Todo esse contexto, sem dúvidas, somou com a pressão política exercida pelo movimento de

forma a apressar o processo de elaboração no âmbito internacional e de ratificação no Brasil.
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instrução básica e, em alguns casos, ensinar um ofício, a fim de que

tivessem condições mínimas de sobrevivência (LUIZ, 2019).

A primeira delas, inaugurada ainda no Brasil Império, foi o Instituto

Imperial dos Meninos Cegos (depois renomeado como Instituto Ben-

jamin Constant), criado em 1854 por um decreto do Imperador Dom

Pedro II. Tinha como propósito "ministrar a instrução primária e al-

guns ramos da secundária, educaçãomoral e religiosa, ensino demú-

sica, bem como ofícios fabris" (LUIZ, 2019).

O século XX foimarcado pela abertura de outras entidades semelhan-

tes pelo país, como o Instituto de Cegos do Recife Antônio Pessoa de

Queiroz (1909), o Instituto de Cegos Padre Chico (idealizado em 1927,

com início efetivo de atividades educacionais em 1929 e escola em sis-

temade internato a partir de 1930), o Instituto deCegos daBahia (1933)

e Instituto Santa Luzia (criado, em Porto Alegre/RS, em 1941) (LUIZ,

2019).

Em 1946, na cidade de São Paulo, criou-se a Fundação para o Livro do

Cego no Brasil, cujo propósito era produzir livros em formato acessí-

vel para cegos. A criadora da Fundação, a Professora Dorina Nowill,

foi a primeira pessoa cega a frequentar um curso regular na Escola

Normal Caetano de Campos e sua atuação revolucionou a educação de

pessoas com deficiência visual no Brasil. Já com a Fundação em funci-

onamento, Nowill foi aos Estados Unidos cursar uma especialização,

oportunidade emque se reuniu comaDiretoria daKellog’s Foundation

e expôs a falta de livros acessíveis para cegos e a necessidade de se ins-

talar uma imprensa braile que pudesse produzi-los em solo brasileiro.

"Assim, em 1948, a Fundação para o Livro do Cego no Brasil recebeu da

Kellog’s Foundation edaAmericanFoundation forOverseasBlinduma

imprensa braille completa [...]" (FUNDAÇÃODORINANOWILL PARA

CEGOS, 2021).

Alémda imprensa braille,Nowill trouxe para o Brasil a experiência ad-

quirida no contato com omovimento de cegos em âmbito internacio-

nal. Como fruto de sua articulação, em 1954 realizou-se no Brasil uma



"Nada Sobre Nós SemNós"

Políticas Públicas e Pessoas comDeficiência 97

reunião do Conselho Mundial para o Bem-Estar dos Cegos. Naquele

mesmoano omovimento de cegos noBrasil adquiriu umanova roupa-

gem e estrutura: criou-se o Conselho Brasileiro do Bem-Estar dos Ce-

gos, influenciado pelomodelo associativista importado pela Professo-

ra Nowill e orientado por um caráter reivindicatório. Como desdobra-

mento desses acontecimentos, a partir de 1967 "surgem diversas Asso-

ciações locais de pessoas cegas, entre as quais citamos a Associação de

Cegos do Piauí, criada em 21 de junho de 1967, e a Associação de Cegos

do Rio Grande do Sul, criada em 20 de outubro de 1967" (LUIZ, 2019),

movimento que seguiu crescendo e se expandindo em todo o território

nacional nas décadas seguintes.

Destaque-se que, conforme já exposto, a década de 1970 no Brasil foi

marcada pelo protagonismo e organização das pessoas com deficiên-

cia emprol de ummovimento político voltado à reivindicação de direi-

tos. Nos anos que se seguiram, surgiam várias organizações criadas e

geridas por pessoas comdeficiência (o que, ressalte-se, não se restrin-

giu às pessoas com deficiência visual), abandonando as finalidades de

mera assistência e caridade que permeavam as associações existentes

até então.

Assim como ocorreu com omovimento político das pessoas com defi-

ciência demodogeral,o contexto brasileiro favoreceu tambémaestru-

turação domovimento de pessoas cegas, tendo em vista o processo de

redemocratização em ebulição no final da década de 1970. No mesmo

sentido, foi de extrema importância a proclamação pela Organização

das Nações Unidas do ano de 1981 como o Ano Internacional das Pes-

soas Deficientes (AIPD). Nesse contexto, em 1984 criou-se a Federa-

ção Brasileira de Entidades de e para Cegos (FEBEC), que congregava,

desde a sua fundação, nove entidades de e para cegos e tinha amissão

de representar nacionalmente o movimento de cegos no Brasil (LUIZ,

2019).
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Tendo em vista que, no cenário internacional, o ConselhoMundial pa-

ra o Bem-Estar dos Cegos passou a se chamar União Mundial de Ce-

gos e que, em 1985, criou-se a União Latinoamericana de Cegos, omo-

vimento no Brasil sentiu necessidade de se alinhar, de modo que, em

1989, sete grandes organizações de e para pessoas cegas reuniram-se

na cidade de São Paulo e criaram a União Brasileira de Cegos (UBC).

Apesar de seu nome sugerir o contrário, a UBC não concentrou a re-

presentação domovimento de cegos emnível nacional, tendo em vista

que a FEBEC continuou existindo (LUIZ, 2019).

Em2008, após a realizaçãode cinco encontros regionais quemobiliza-

rammais de oitenta entidades de cegos em todo o país, três importan-

tes assembleias ocorreram na cidade de João Pessoa/PB. Na ocasião,

mais de sessenta entidades se reuniram e decidiram pela dissolução

da União Brasileira de Cegos (UBC) e da Federação Brasileira de Enti-

dades de e para Cegos (FEBEC) e criação da Organização Nacional de

Cegos do Brasil (ONCB), com os propósitos de "representar verdadei-

ramente a unidade do movimento de cegos do Brasil e o de desempe-

nhar um papel fundamentalmente de defesa de direitos, sem repre-

sentar qualquer possibilidade de concorrência com suas afiliadas na

prestação de serviços" (LUIZ, 2019).

De acordo comMoisés Bauer Luiz (2019),

O modelo organizacional da ONCB foi em grande parte inspi-

rado nas organizações internacionais de pessoas cegas, como,

por exemplo, a própria União Latinoamericana de Cegos, pois

se dedica a uma defesa de direitos articulada com suas organi-

zações afiliadas e com outras organizações parceiras, possuin-

do estrutura organizacional bastante delimitada por áreas es-

pecíficas de atuação, com a existência de Secretarias Especi-

alizadas em temas como Trabalho, Saúde, Educação, Gênero,

Juventude, entre outros.
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Omovimento político das pessoas comdeficiência no Brasil vem, por-

tanto, se estruturando desde o fimda década de 1960, contando atual-

mente com uma rede de associações em todos os níveis, cuja articula-

ção vem sendo essencial na luta pelo reconhecimento formal e efetiva

implementação de direitos, inclusive em âmbito internacional.

A pressão política pela elaboração e aprovação do Tratado deMarraquexe

De acordo com a Exposição deMotivos Interministerial nº 4/2014, ela-

borada pelos Ministros de Estado das Relações Exteriores, da Cultu-

ra e da Secretaria de Direitos Humanos da Presidência da República

(BRASIL, 2014), à época, menos de 5% das obras publicadas estavam

disponíveis em formato acessível para o uso por pessoas comdeficiên-

cia visual.

Nospaíses emdesenvolvimento—onde, segundodadosdaOr-

ganização Mundial da Saúde (OMS), residemmais de 90% das

314 milhões de pessoas com deficiência visual —, este percen-

tual não passa de 1%. Em razão dos índices alarmantes, a es-

cassez de obras em formato acessível ficou conhecida como a

"fome de livros".

A expressão "fome de livros"— "book famine" — traduz, portanto, mais

do que a falta de livros em formato acessível, demonstrando tambéma

grande desigualdade na distribuição dessas obras, tendo em vista que

o pequeno quantitativo disponível estava concentrado quase inteira-

mente em países desenvolvidos e, até o Tratado de Marraquexe, não

havia um instrumento normativo que permitisse o movimento trans-

fronteiriço desses livros.

Atenta a esses problemas, a União de Cegos se mobilizou para colocar

a discussão em pauta desde o processo de elaboração da Convenção

dos Direitos das Pessoas com Deficiência, logrando êxito em incluir,

no artigo 30, item 3 (BRASIL, 2009a), a seguinte disposição:
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3. OsEstadosPartes deverão tomar todas as providências, em

conformidade com o direito internacional, para assegurar

que a legislaçãodeproteçãodos direitos de propriedade in-

telectual não constitua barreira excessiva ou discriminató-

ria ao acesso de pessoas com deficiência a bens culturais.

AprovadaaConvenção,segundoMoisésBauerLuiz (2021),aUniãoMun-

dial de Cegos iniciou, em 2008, o trabalho de levar a discussão sobre

produção e distribuição de livros em formatos acessíveis para dentro

da Organização Mundial de Propriedade Intelectual (OMPI), mais es-

pecificamente para as reuniões periódicas do comitê que trata de di-

reitos do autor e assuntos conexos (Comitê Permanente de Direitos

Autorais - SCCR, em inglês). Desde esse primeiro momento já se en-

controu uma dificuldade: fazer com que as representações diplomáti-

cas dos países membros da Organização Mundial de Propriedade In-

telectual, entre eles o Brasil, compreendessem o problema e a necessi-

dade de pautar a discussão (LUIZ, 2021).

Enquanto isso, no mesmo espaço político, a Associação Internacional

dos Editores oferecia resistência à demanda da União Mundial de Ce-

gos, defendendo que a discussão não era necessária, pois não havia

qualquer resistência do setor, negando que o problema tivesse raízes

nomercado editorial (LUIZ, 2021). Importante ressaltar que

[...] a União Mundial de Cegos enquanto sociedade civil [...]

podia pedir direito à voz lá dentro do Comitê de Direitos do

Autor e Assuntos Conexos da OMPI,mas ela não tinha capaci-

dade de realmente colocar em pauta, precisava que algum dos

países membros puxasse pra si essa demanda e pautasse, e o

Brasil teve fundamental importância (LUIZ, 2021).

Nesse ponto, o protagonismo do Brasil se deu a partir do interesse de

algumasautoridades1 edaparticipação ativadomovimentodaspesso-

as com deficiência visual, empenhado em levar informação acerca da

1 Entre elas o entrevistadomencionou expressamenteMarcos Souza, então coordenador-geral

de direitos autorais doMinistério daCultura e o Embaixador Kenneth FélixHaczynski daNó-
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realidade enfrentada em razão da falta de livros em formatos acessí-

veis nopaís (LUIZ,2021).Esseprocesso é tambémbrevementedescrito

na Exposição deMotivos Interministerial nº 4/2014 (BRASIL, 2014):

O Tratado de Marraqueche foi resultado de grande esforço di-

plomático do País no âmbito do Comitê Permanente de Direi-

tos Autorais (SCCR, sigla em inglês) da OMPI. Originou-se de

proposta apresentada por Brasil, Equador e Paraguai, emmaio

de 2009,que visava a atender demanda concreta e histórica das

pessoas com deficiência visual por acesso a obras literárias em

formatosacessíveis.Durante todooprocessonegociador,oBra-

sil atuouemestreita coordenação comDelegaçõesdepaíses em

desenvolvimentoedesenvolvidos visandoàadoçãodeumacor-

do efetivo,que promovesse,na prática, o aumento daprodução

e da distribuição de formatos acessíveis para os beneficiários

do tratado.Destaque-se que as tratativas contaramnão só com

o engajamento dosMembros daOMPI,mas tambémdenume-

rosos representantes da sociedade civil organizada na defesa

de causas de interesse público.

Assim, com o apoio dos países mencionados — entre eles o Brasil —

a UniãoMundial de Cegos conseguiu efetivamente colocar em pauta a

discussão sobre produção e distribuição de livros em formatos acessí-

veis no âmbito da OMPI.

Iniciou-se, a partir de então, um novo e árduo processo, dessa vez pa-

ra convencer as representações diplomáticas e as instâncias de gover-

nança de cada país acerca da necessidade de se firmar um tratado que

estabelecesse restrições ao direito do autor a fim de garantir a produ-

ção, distribuição e movimento transfronteiriço de obras em formatos

acessíveis (LUIZ, 2021).

brega.Moisés Bauer Luiz descreveu tambémopapel importante exercido pela entãoMinistra

da Cultura,Marta Teresa Suplicy, que foi quem,munida de poder específicos conferidos pela

Presidência da República, assinou o tratado emMarraquexe.
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Moisés Bauer Luiz (2021), então Secretário de Direitos Humanos da

União Latinoamericana de Cegos, participou ativamente das reuniões

realizadas dentro da OrganizaçãoMundial de Propriedade Intelectual

e relata que

E aí em 2010, de 2010 a 2012, os três seguintes eu acompanhei

praticamente todas as reuniões desse comitê de direitos do au-

tor e assuntos conexos, algumas vezes como convidado ofici-

al do Brasil (por isso que integrei a delegação oficial do Brasil

lá nas reuniões do Comitê na OMPI) outras vezes já enquanto

Secretário de Direitos Humanos da União Latinoamericana de

Cegos, enquanto sociedade civil, e fui aMarraquexe nessa con-

dição.Então eu acompanhei todo esse debate e [...] foi umane-

gociaçãomuito difícil, porque nós tínhamos aqui um interesse

social daspessoas comdeficiênciaquerendomostrar anecessi-

dade de eliminação dessas barreiras— tanto comunicacionais

quanto jurídicas aqui, no que diz respeito à limitação do direi-

to do autor naqueles países que não têm—e a possibilidade do

movimento transfronteiriço das obras (intercâmbio de obras

entre países) e as editoras tentando convencer que não havia

esse problema, que não tinha necessidade disso, que elas eram

colaborativas em todos os países e o lobby das editoras junto às

representações diplomáticas e as instâncias de governança de

cada país tinha muito mais peso do que o nosso. Então, foram

reuniões intermináveis nessas, nesse comitê, onde não conse-

guimos chegar em consenso.

Diante da estratégia do setor editorial em se mostrar supostamente

simpático à causa das pessoas comdeficiência visual e tentar diminuir

a importância e a necessidade do reconhecimento formal do direito ao

acesso a livros emformatos acessíveis, amobilizaçãoda sociedade civil

foi imprescindível para que se alcançasse um resultado positivo.

Além disso, segundo relataMoisés Bauer Luiz (2021), a presença física

de pessoas com deficiência nos espaços de debate foi imprescindível,
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tanto no âmbito doComitê Permanente deDireitos Autorais, para que

se conseguisse a convocação da Convenção de Estados-Parte, quanto

no âmbito da Convenção, a fim de se alcançar a aprovação do tratado:

E foi um trabalho, assim,muito exaustivo, commuita presença

de pessoas cegas dentro dessas reuniões da OMPI, então eram

reuniões que duravam três, quatro dias, e em determinados

momentos das reuniões eles abriam pra sociedade civil se ins-

crever e fazer fala e a gente fazia as falas, assim, insistindo,

apelando pra importância de se encontrar uma solução. E até

que, foi bemmarcante, assim, repercutiu, que no longo dessas negocia-

ções, o Stevie Wonder [...] mandou uma mensagem para a OMPI di-

zendo que se eles não resolvessem em bons termos esse, essa demanda

dos cegos [...] ele ia compor uma música triste de protesto aos mem-

brosdaOMPI.E isso tudo repercutiumuito lá [...].Todos esses tiposde

movimentos singelos, como esse do StevieWonder, foram importantes.

[...] Se não fosse a nossa presença do primeiro ao último mo-

mento,a sociedade civilmobilizadade váriospaísesdomundo,

não teria acontecido, não teria acontecido. A cena mais mar-

cante na negociação toda do tratado, depois aí de quatro, cinco

anos, porque a pauta começou a ser tratada em 2008 e o Trata-

do deMarraquexe foi finalizado, elaborado em2013,mas foi no

penúltimodia da conferência que chegamosnaquelemomento

final, porque se negociou muita, muita expressão, muito dis-

positivo do tratado, muitas cláusulas a todo tempo e chegou

nummomento ali que ou ia ou não ia, não tinhamais margem

assim, foi um momento tenso. E nós, nós da sociedade civil,

não tínhamos acesso a algumas reuniões de negociações deles

lá emMarraquexe,nessasmais sensíveis nósficávamos do lado

de fora literalmente aguardando uma decisão que estava sen-

do tomada entre quatro paredes lá no ambiente da negociação

do Tratado deMarraquexe. E foi, foi mencionado, relatado pra

nós, quemuito foi dito "Que que nós vamos responder pra eles
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que estão ali fora esperando?Nós vamos dizer que não tem tra-

tado?".Então,essapressãodepresença física ela foi fundamen-

tal pra chegarmos ao texto do tratado.

Ao final desse intenso processo de mobilização, o movimento políti-

co das pessoas com deficiência alcançoumais uma importante vitória

com a assinatura, em 27 de junho de 2013, do Tratado de Marraquexe

para Facilitar o Acesso a Obras Publicadas às Pessoas Cegas, com De-

ficiência Visual ou com Outras Dificuldades para Ter Acesso ao Texto

Impresso.

Para alémda conquista em termos políticos, é preciso ressaltar o avan-

ço jurídico trazido pelo Tratado deMarraquexe, conferindo segurança

jurídica tanto aos beneficiários do tratado quanto aos detentores de

direitos autorais. Como principais pontos pode-se destacar: a) o com-

promisso firmado pelos Estados-Parte de adequarem suas legislações

internas, passando a prever limitações ou exceções aos direitos auto-

rais que facilitem a disponibilidade de obras em formatos acessíveis

aos beneficiários e permitindo, inclusive, que as obras sejam altera-

das a fim de se tornarem acessíveis; e b) a previsão acerca da possibi-

lidade de movimentação transfronteiriça de obras em formatos aces-

síveis produzidas sob o amparo dessas limitações de direitos autorais,

de modo que entidades autorizadas de Estados-Parte possam distri-

buir livremente essas obras para beneficiários ou entidades autoriza-

das em outros Estados-Parte.

Embora traga em seu texto várias definições que merecem aprofun-

dada análise — que se pretende realizar em pesquisas futuras —, os

pontos destacados são, com muita razão, festejados pelo movimen-

to de pessoas cegas. Tais pontos são cruciais como instrumentos pa-

ra garantir quemais obras passem a ser disponibilizadas em formatos

acessíveis e que possam ser disponibilizadas para o maior número de

pessoas possível, reduzindo a desigualdade entre países que já possu-

em acervo mais robusto e outros nos quais pessoas cegas têm pouco
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ou quase nenhum acesso a livros. Diante dessa vitória alcançada pe-

lo movimento, iniciou-se, então, um novo processo de luta, dessa vez

para a ratificação e promulgação do tratado pelo Brasil.

Oprocesso de internalização do Tratado deMarraquexe no ordenamento brasileiro

Finalizado o processo de elaboração e aprovação do Tratado deMarra-

quexe emâmbito internacional, omovimento político de cegos passou

a se mobilizar pela ratificação do tratado, almejando sua internaliza-

ção comomesmo status—de emenda constitucional—alcançado pe-

la Convenção sobre os Direitos das Pessoas comDeficiência.

Encaminhado ao Congresso Nacional pelo Poder Executivo por meio

da Mensagem nº 344, de 2014, o Tratado de Marraquexe passou, em

seguida, para análise pela Comissão de Relações Exteriores e de De-

fesa Nacional, na qual acabou tendo como relator designado um de-

putado vinculado ao movimento das APAEs, tido como "parceiro do

movimento das pessoas com deficiência", nas palavras de Moisés Luiz

(2021).Mesmo já sendo um apoiador,Moisés—então na qualidade de

Secretário dosDireitosHumanos daUnião Latinoamericana de Cegos

—solicitouuma reunião comodeputado,quando expôs a importância

da aprovação do Tratado deMarraquexe com status de emenda consti-

tucional, e foi atendido (LUIZ, 2021).

Apreciado posteriormente pela Comissão de Defesa dos Direitos da

Pessoa com Deficiência, o parecer foi novamente favorável, fazendo

constar expressamente do texto do Projeto de Decreto Legislativo nº

57/2015 a aprovação do Tratado de Marraquexe nos termos do §3º do

art. 5º da Constituição Federal (BRASIL, 2015).

Embora não tenha encontrado grandes resistências quanto àmatéria,

Moisés Bauer Luiz (2021) descreveu que o momento de maior dificul-

dade no processo de internalização do tratado se deu com seu enca-

minhamento ao Plenário da Câmara dos Deputados, em virtude da
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grande quantidade de parlamentares, demandando uma grande mo-

bilização do movimento de pessoas cegas a fim de garantir sua apro-

vação. Nesse processo, Moisés (2021) relatou ter contado, mais uma

vez, com o apoio de autoridades que exerceram papel de destaque na

aprovação do tratado em âmbito internacional, principalmente o en-

tão Coordenador-geral de Direitos Autorais doMinistério da Cultura,

Marcos Souza, e a entãoMinistra da Cultura,Marta Suplicy. Essa arti-

culação,de acordo comMoisés, foi essencial para aprovaçãodo tratado

na Câmara, com o quórum de emenda constitucional.

Passandoparaa tramitaçãonoSenado,amobilizaçãoentãoexigiume-

nos esforço, considerando o menor número de parlamentares e, mais

uma vez, o apoio da então Senadora Marta Suplicy, que deixara o Mi-

nistério da Cultura. Como resultado, os dois turnos de votação foram

realizados nomesmo dia e o Tratado deMarraquexe foi aprovado, por

meio doDecreto Legislativo nº 261/2015, seguindo o rito almejado pelo

movimento (LUIZ, 2021).

Embora a promulgação pelo Presidente da República tenha ocorrido

apenas em 2018, por meio do Decreto nº 9.522/2018, pode-se conside-

rar, ainda, que se deu demaneira rápida, tendo em vista o conturbado

cenário político nacional no período1.

Diante do exposto, analisando-se o processo de internalização do Tra-

tado de Marraquexe em relação ao processo de sua aprovação em âm-

bito internacional, é possível concluir que em âmbito interno se deu

demodomenos árduo—o que não significa que não tenha demanda-

do esforço,mobilização e articulação política por parte domovimento

de pessoas cegas. O que não se encontrou no Brasil, segundo Moisés

1 Não se pode descuidar do fato de que o país passou por um intranquilo processo de impea-

chment da então Presidenta da República no ano de 2016, o que, evidentemente, se tornou o

centro de toda a atenção política durante um longo período e postergou a análise de outros

temas, como a promulgação do Tratado deMarraquexe.
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Luiz (2021), foi a resistência do mercado editorial, que se fez presen-

te no cenário internacional, o que merece uma pesquisa aprofundada

futuramente.

Éde suma importância,porém,ressaltar que a aparente falta deobsta-

culização do setor editorial à internalização do Tratado de Marraque-

xe não autoriza concluir, neste momento, que o movimento de pes-

soas cegas no Brasil não encontrará resistência quanto à implementa-

çãodosdireitos garantidosno tratado, cuja regulamentação ainda está

sendo debatida.

7 CONCLUSÃO

A emergência dos tratados internacionais como instrumentos garan-

tidores de direitos humanos marcou uma nova fase no Direito Inter-

nacional. Antes vinculados majoritariamente a temas como guerra e

comércio, com o fim da Segunda Guerra Mundial passaram a ser uti-

lizados para garantir que as atrocidades cometidas durante esse capí-

tulo da história não voltassem a ocorrer.

Embora os tratados que versam sobre direitos humanos sejam firma-

dos com o objetivo de garantir tais direitos, não são dádivas, fruto da

benevolência dos Estados, especialmente no contexto das sociedades

marcadas por uma preponderância do poder do mercado, nas quais

os direitos humanos são vistos como entraves ao desenvolvimento em

razão de seu "custo".

Assim sendo, os direitos humanos não são dados, mas são construí-

dos por meio de práticas sociais com a finalidade de abrir espaços de

luta por direitos humanos, "arrancando" do Estado o reconhecimento

formal e a concretização dessas demandas.

Nesse contexto, um grupo que certamente merece destaque é o das

pessoas comdeficiência.Contra todoohistóricode exclusão e invisibi-

lidade esses indivíduos se aproveitaram de um contexto nacional e in-

ternacional favorável e conseguiram muito arduamente articular um
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processo de luta por direitos humanos. Como resultado alcançaram

conquistasnão sógrandiosas,mas tambéminéditas: noplano interna-

cional, a aprovação da Convenção sobre os Direitos da Pessoa comDe-

ficiência e seu protocolo facultativo e, posteriormente, do Tratado de

Marraquexe, todos elaborados com participação direta e ativa do mo-

vimento; e no plano nacional, a ratificação desses instrumentos nor-

mativos com statusdeEmendaConstitucional,nãoalcançadoatéomo-

mento por nenhum outro tratado.

Diante das peculiaridades apresentadas, os processos citados—a ela-

boração e a ratificaçãodaConvenção sobreosDireitosdasPessoas com

Deficiência e do Tratado de Marraquexe— não poderiam ser analisa-

dos tão somente sob o aspecto jurídico-formal. Não se pode ignorar o

pano de fundo político que as pessoas com deficiência criaram, bem

como aqueles dos quais elas se aproveitaram para alcançar o reconhe-

cimento formal de seus direitos.

Após séculos de invisibilidade, o Estado não resolveu por conta pró-

pria ser benevolente,mas foi pressionado—assim como a comunida-

de internacional—a reconhecer os direitos humanos das pessoas com

deficiência, por meio de práticas perpetradas por elas mesmas, orga-

nizadas em ummovimento político com essa finalidade.

Relevante também destacar o esforço do movimento das pessoas com

deficiência para se articular e se aproveitar do contexto internacional

favorável, no qual se inseriram e colocaram em pauta suas reivindi-

cações, alcançando assinatura e ratificação pelo Brasil em tempo con-

siderado curto. Tais fatos não podem ser desconsiderados por quem

analisa oprocessodeproduçãodasnormas emquestão,especialmente

pelo profissional do Direito, de quemmuitas vezes será requerida sua

interpretação e aplicação. Afinal oDireito não deve ser uma ciência fe-

chada, isolada das demais, mas precisa estar inserido no contexto da

sociedade, que é muito mais rico, permeado por muitos outros sabe-

res. E, quando se fala em um processo jurídico, de construção de uma

norma de direitos humanos, é imprescindível considerar o processo
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político que deu origem a ela — especialmente no ambiente interna-

cional—, uma vez que, conforme exposto, tais direitos não são dados,

mas conquistados, construídos em contextos de luta por dignidade.

No caso das pessoas com deficiência, embora uma norma jurídica —

ainda quede alcance global e status constitucional—não tenha opoder

demudarautomaticamentea realidadede seusdestinatários, fortalece-

os politicamente, dando-lhes suporte formal para reivindicar a con-

cretização de seus direitos. Pode-se dizer, portanto, que omovimento

das pessoas com deficiência, por meio de um processo de luta por di-

reitos humanos, alcançou um importante instrumento para garanti-

los e, a partir de então, continuar a luta para que ele traduzamudança

efetiva na realidade de todas as pessoas com deficiência.

Vale ressaltar ainda que, com o processo de elaboração e a entrada em

vigor da Convenção e seu Protocolo Facultativo, a luta por direitos hu-

manos das pessoas com deficiência ganhou um novo espaço, podendo

efetiva e formalmente ser travada além das fronteiras do Brasil. Além

disso, a participação ativa e direta no processo de elaboração do texto

do tratado possibilitou a interação domovimento brasileiro com os de

outros países, abrindo para as pessoas com deficiência o caminho pa-

ra o ativismo transnacional. O processo de elaboração do Tratado de

Marraquexe — que sucede o da Convenção — demonstra com clareza

o espaço conquistado pelo movimento de pessoas com deficiência e o

solidifica em âmbito nacional e internacional.

Mais do que apenas mais uma lei, a Convenção sobre os Direitos das

Pessoas com Deficiência, seguida do Tratado de Marraquexe, conso-

lida novos caminhos, possibilidades para o movimento, para que ele

se fortaleça e forme novas articulações em prol da defesa dos direitos

das pessoas com deficiência ao redor do mundo. Ademais essas con-

quistas serviram para fortalecer politicamente o movimento, que na

articulação com o plano internacional ganhou novas ferramentas para

reivindicar a concretização de direitos no plano interno.
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Embora o Estado Brasileiro tenha reconhecido perante a comunida-

de internacional o compromisso de proteger e garantir os direitos das

pessoas com deficiência, é evidente que apenas a entrada em vigor de

mais uma norma jurídica não tem o condão, por si só, de mudar a re-

alidade desses indivíduos. A relação entre o Estado e aqueles que bus-

cam "arrancar" dele a concretização de seus direitos em grande parte

das vezes não se dá demaneira harmoniosa e a articulação internacio-

nal domovimento pode semostrar ummeio importante de pressionar

por mudanças efetivas na vida das pessoas com deficiência.
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3
HANSENÍASE, DEFICIÊNCIA E

VULNERABILIDADES: CONTRIBUIÇÕES

DOS ORGANISMOS INTERNACIONAIS

DE DIREITOS HUMANOS

Brenno Pires de Oliveira Tardelli⋆

Pedro Pulzatto Peruzzo⋆⋆

1 INTRODUÇÃO

Com o presente trabalho, pretendemos demonstrar como a coopera-

ção internacional em direitos humanos das pessoas com deficiência e

uma compreensão estrutural dos fatores que determinam a discrimi-

nação de grupos vulneráveis podem contribuir para a construção de

um processo de justiça de transição às vítimas das políticas de hanse-

níase no Brasil do século XX.

Entendendo por justiça de transição o conjunto de processos e meca-

nismos judiciais ou extrajudiciais associados comas intenções de uma

sociedade em resolver problemas derivados de um passado de abusos

de grande escala, com diferentes níveis de participação internacional,

devendo compreender o ressarcimento de pessoas, a busca pela verda-

de, a reforma institucional, a investigação de antecedentes, entre ou-

trasmedidas para a não repetição (referência ao InformedoSecretário

Geral da ONU intitulado "O estado de direito e a justiça transicional

⋆ Graduado emDireito pela Universidade PresbiterianaMackenzie. Émestrando emDireito

pela Faculdade de Direito de Ribeirão Preto da Universidade de São Paulo (FDRP/USP) no

programa de acesso à justiça e desigualdades.
⋆⋆ Membro do corpo docente permanente do Programa de Pós-graduação emDireito da PUC-

Campinas, onde coordena a linha de pesquisa sobre "Cooperação Internacional e Direitos

Humanos"eogrupodepesquisaCNPq"Saúde,DireitosHumanoseVulnerabilidades".Dou-

tor emDireito pela USP.É advogado voluntário doMovimento deReintegração das Pessoas

Atingidas pela Hanseníase (Morhan), exercendo representação da entidade junto à Comis-

são Permanente deMonitoramento e Ações na Implementação das Obrigações Internacio-

nais emMatéria deDireitosHumanos do ConselhoNacional de DireitosHumanos (2021).
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em sociedades de conflito e pós-conflito" —ONU, S/2004/616), apre-

sentamos conexões importantes entre as lutas das pessoas atingidas

pela hanseníase e seus familiares e as lutas e agendas internacionais

sobre pessoas com deficiência e combate à tortura, considerando que

a história da hanseníase e a históriamanicomial no Brasil apresentam

muitas semelhanças e pautas convergentes.

Em outros termos, pretendemos demonstrar como as recomendações

de organismos internacionais de direitos humanos sobre reabilitação,

proibiçãoà tortura enãodiscriminaçãodepessoas comdeficiênciapo-

dem oferecer subsídios para o processo de justiça de transição e repa-

ração integral das vítimas do isolamento compulsório de pessoas atin-

gidas pela hanseníase e seus familiares no Brasil do século XX.

Durante a política de "profilaxia da lepra", que vigorou no Brasil de 31

de dezembrode 1923 a 31 de dezembrode 1986, graves violações a direi-

tos humanos foramcometidas contra as pessoas doentes e seus famili-

ares, a saber: 1- os isolamentos e as internações compulsórias e 2- a se-

paração de filhos das pessoas afetadas pela doença. Essas práticas, as-

sociadas ao diagnóstico tardio, ao isolamento em verdadeiros campos

de concentração e à prática sistemática de tortura, foram responsáveis

por danos de difícil reparação: lesões permanentes que, em interação

comas barreiras sociais, configuramdeficiência; traumas decorrentes

de abusos sexuais na infância; preconceito e estigma, que ainda hoje

permanecem arraigados na sociedade.

As pessoas atingidas pela doença e os filhos separados de pais com

hanseníase criaram várias frentes de trabalho para construir um pro-

cesso de transição que, dentro da perspectiva de uma reparação inte-

gral,pudessenãoapenas indenizá-los comopagamentodeumaquan-

tia emdinheiro,mas tambémpermitir o conhecimentodahistóriades-

sa política como propósito de não repetição e estabelecer perspectivas

de reabilitação das pessoas que ficaram com lesões decorrentes da do-

ença ou das torturas sofridas.
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O Comitê das Nações Unidas sobre o Direito da Pessoa com Deficiên-

cia, o Comitê Internacional contra a Tortura e a Corte Interamericana

deDireitos Humanos têm consolidado agendas importantes sobre re-

abilitação, reparação integral e não discriminação a pessoas com defi-

ciência que têm grande potencial para orientar as estratégias em cur-

so que têm sido adotadas pelos grupos organizados de vítimas. Den-

tre essas estratégias existe uma ação civil pública de âmbito nacional,

projetos de leis em trâmite nas Assembleias Legislativas de estados da

Federação e movimentos de cooperação com Relatorias Temáticas da

ONU, dos quais os autores do presente estudo participaram e, atual-

mente, integramumgrupodevoluntáriosque trabalhamnesseprojeto

coletivo.

Por fim, o trabalho terá base empírica calcada na análise documental,

tendo como procedimento para o estudo das orientações dos organis-

mos internacionais a busca de decisões em casos contenciosos, reco-

mendações gerais e relatórios emitidos por esses organismos interna-

cionais em temas de saúde pública, bem como o estudo das ações dos

movimentos sociais e depoimentos de vítimas. Importante esclarecer

que, ainda que existam muitas vítimas vivas, considerando que a re-

petição de depoimentos causa grande sofrimento psíquico, não utili-

zaremos entrevistas na presente pesquisa. Existem depoimentos de-

talhados emmaterial audiovisual que têm sido utilizados como forma

de registro histórico relevante das agressões praticadas no bojo dessa

política de graves violações a direitos humanos. Por esse motivo, e em

respeito àdor que a lembrança e a repetiçãodessas histórias causamàs

vítimas, utilizaremos o material existente já disponível para consulta

pública.

2 BREVEHISTÓRICONAHANSENÍASENOPAÍS

Ahanseníase éumaenfermidadedermatológica infecciosaque,apesar

de ter cura, pode produzir manchas na pele e alteração de sensibilida-

de no local em que ela se apresenta, caso ocorra um diagnóstico equi-
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vocado ou tardio. Em casosmais graves, quando umnervo é afetado, a

hanseníase causa dormência, perda do tônusmuscular e retrações dos

dedos, com desenvolvimento de incapacidades físicas.

Essa doença decorre da ação da bactériaMycobacterium leprae, ou baci-

lo de Hansen, que foi identificada primeira vez em 1873, pelo cientista

norueguês Gerhard Armauer Hansen, embora seus registros remon-

tem amais de 4.000 anos na China, Egito e Índia (SBD, c2021). Ao lon-

go da história, foi conhecida como "lepra", e suamanifestação nas pes-

soas denominadas "leprosas" foi tida comopenitência divina por envio

de chagas a pessoas, levando aummilenar históricode segregação.Se-

gundoMattos e Fornazari (2005), a partir da interpretação do Levítico,

que trazia diversas passagens depreciativas a pessoas com essa doen-

ça, a Igreja Católica instituiu, no período medieval, a segregação dos

enfermos com a instituição de cerimônia em que a pessoa era velada e

entrava em uma cova, na qual se jogava um punhado de terra. A pes-

soa, então, era afastada da comunidade, perdia seu nome e era apenas

denominada como "a leprosa".

Outra possibilidade que se verificou ao longo da história foi o uso do

fogo, seja na incineraçãodos enfermos emgrandes fogueiras,ou ainda

a queima de todos os seus pertences, essa última prática presente até

o século XX (MATTOS; FORNAZARI, 2005, p. 48).

Carregada de estigmas,medos e preconceitos, a hanseníase represen-

tou uma verdadeiramaldição emquema contraía, determinandouma

vida repleta de violências e discriminações.NoBrasil, a tradiçãomedi-

eval de segregação encontrou nas teorias biologizantes do século XIX

um terreno fértil para a teorização científica eugenista contra pessoas

negras, indígenas e, do mesmo modo, com hanseníase ou com trans-

tornosmentais, segundo consta de registro histórico na obra de Dani-

ela Arbex (2013), intitulada "Holocausto brasileiro".

Fundado na crença do progresso que não poderia ser atrapalhado por

esses grupos que significavam o atraso ou a ameaça a uma ideia de
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pureza e perfeição, o Estado brasileiro desenvolveu uma política pú-

blica discriminatória. Em termos oficiais, entre os anos de 1923 e 1986

foram implementados como política "de saúde" a segregação e o confi-

namentocompulsóriodepessoasacometidasporhanseníasenos "hos-

pitais" conhecidos como leprosários. Para tanto, o Estado brasileiro se

valeu de leis aprovadas durante o século XX sobre o tema.A primeira é

o Decreto 16.300/1923, no mandato presidencial de Arthur Bernardes,

da então "República dos Estados Unidos do Brasil". Commais de 1.600

artigos, oDecreto regulamentava toda a política de saúde pública e de-

dicou um capítulo inteiro àqueles, à época, chamados de "leprosos".

Essa política estipulava a "vila dos leprosos", totalmente apartada do

mundo externo,ondedeveria haver creche,orfanato e asilo para enfer-

mos, em uma espécie de campo de concentração. No artigo 148 do re-

ferido decreto, foi estipulada a segregação dos filhos das pessoas com

hanseníase, logo após o nascimento. Os bebês eram levados e alimen-

tados pelos seios de uma ama de leite. Nesse sentido,

A década de 20 foi marcada pela criação do Departamento Na-

cional de Saúde Pública sob a direção de Carlos Chagas. Atra-

vés dele foi criada a Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doen-

ças Venéreas, cujas disposições estavam centradas na notifica-

ção obrigatória e no recenseamento da população enferma, na

criação de asilos do tipo colônia agrícola para o confinamento

dos doentes carentes de recursos, no isolamento domiciliar e

sob vigilância dos mais abastados, no controle sobre os fami-

liares e suspeitos de portar a doença, no internato dos recém-

nascidos, na interdição à entrada de doentes de outros países,

na notificação acerca de qualquermudança residencial de por-

tadores e parentes,na desinfecção pessoal e de tudo oque fosse

manuseado por enfermos, na análise sobre as condições higiê-

nicas dos lugares ocupados por eles, na proibição ao labor em

atividades que ofereciam risco à saúde coletiva e, por fim, no
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vetoà livre circulaçãoem locaisdegrandeconvívio social (MAT-

TOS, 2016, p. 120).

Em 1941, a partir das pesquisas do médico estadunidense Guy Faget

(OLIVEIRA, 2021), passa a ser internacionalmente conhecida a eficá-

cia da sulfona, o que desaconselhava, desde aquela época, a política de

isolamento compulsório indiscriminado.

Necessário falar um pouco mais sobre o tratamento, pois, apesar de

longo (12 meses), elimina a possibilidade de transmissão da doença

logo de início (MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2019). Sobre a doença, vale

destacar que ela depende de três fatores: o contato permanente, a pré-

disposição genética e a baixa imunidade.Semessa conjugação, ela não

é transmitida, nem desenvolvida.

Sob uma análise sociológica, considerando a existência do tratamen-

to,bemcomoas condições emque adoença surge, as pessoas quemais

são acometidas pela hanseníase são pobres, sendo que, no Brasil, essa

pobreza é informada por raça e gênero, fator que exige uma análise in-

terseccional do assunto, como sugeriu Alice Cruz (2020), Relatora Es-

pecial da ONU para a Eliminação da Discriminação contra as Pessoas

Afetadas pela Hanseníase e seus Familiares, em seu relatório sobre o

Brasil.

Apesar de tratamento conhecido, bem como da contrarrecomendação

de isolamento compulsório, o advento da Lei n. 610, de 1949, apenas

intensificou as políticas já existentes. Por essa legislação, o isolamento

compulsório era também destinado a quem não tinha condições ma-

teriais para a própria subsistência e aos que eram portadores daqui-

lo que a própria lei denominava "estigmas impressionantes de lepra",

mesmo que curadas da doença.

Após um longo período de luta por direitos, nas décadas seguintes, em

resposta à prática discriminatória, movimentos na academia se orga-

nizaram em denúncia a essas políticas de saúde. Foi nos anos 60 e 70,

a partir dos célebres estudos do médico brasileiro, professor da Fa-

culdade de Medicina da Universidade de São Paulo, Abraão Rotberg
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(1912–2006), que foi proposta amudança do nome da palavra lepra pa-

ra hanseníase, comoobjetivo dedesestigmatizar a doença,medida es-

sa adotada no Brasil. Outros países, como Estados Unidos, Portugal

e Itália, passaram a adotar o termo "Doença de Hansen" (OLIVEIRA,

2021).

As demandas por novos marcos civilizatórios para pessoas acometi-

das pela hanseníase foram acompanhadas por legislações, como a Lei

5.511/1968, que revogava as legislações anteriores. Já em 1976, foi publi-

cada pelo Ministério da Saúde a portaria n. 165, que garantiu o ofere-

cimento demecanismos para diagnóstico e tratamento adequados em

serviços públicos de saúde e nãomais em leprosários. A portaria tam-

bém determinava a abolição da palavra "lepra" em documentos ofici-

ais, com o objetivo de caminhar na inclusão e no combate ao estigma.

O combate ao estigma na forma da legislação veio com a lei nº 9.010,

de 1995, que proibiu a utilização do termo "lepra" e seus derivados em

documentos oficiais da Administração centralizada e descentralizada

da União e dos Estados-membros.

Entretanto, apesar da legislação de 1968 e da portaria doMinistério da

Saúde, as internações compulsórias de pessoas acometidas pela han-

seníase duraram até, pelo menos, 1986, conforme inúmeros relatos de

pacientes e de seus filhos.Na prática, isso significou a prisão perpétua

de muitas dessas pessoas. Soma-se a isso o fato de o Brasil ser, ainda

hoje, o segundo país commaior número de diagnóstico de hanseníase

no mundo, perdendo apenas pra Índia. Nas Américas, 93% dos casos

de hanseníase são registrados no Brasil, somando 26.875 novos casos

em 2017 e 28.660 novos casos em 2018, conforme apontado pela Orga-

nizaçãoMundial da Saúde (WHO, 2019).

Além das graves violações a direitos humanos das pessoas atingidas

pela doença, no seio familiar, a prática do isolamento compulsório te-

ve como consequência a separação de pais adoentados e de seus filhos,
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que eram levados à força a abrigos para crianças e adolescentes (edu-

candários ou preventórios), sem,muitas vezes,nuncamais ter contato

com o pai e/oumãe e/ou irmãos.

As histórias dos filhos e filhas separados trazem em comum a violên-

cia, seja afetiva, sexual, como se evidencia nos depoimentos das víti-

masconstantesnodocumentário "Filhos separadospela injustiça" (2017).

Muitas crianças relatam abusos que resultaram em traumas e lesões

físicas permanentes que, em interação com as barreiras sociais, im-

pedem ou dificultam o exercício da cidadania por essas pessoas. Além

disso, existem relatos de trabalho infantil e escravo em "casas de famí-

lia" que adotavam essas crianças.

Manuela Castro, no livro "A Praga" (2017), registra a forma como a so-

ciedade brasileira lidou com a hanseníase, separando um capítulo à

parte apenas para os abusos sofridos pelas filhas e filhos separados. O

movimento de luta pela eliminação da hanseníase, pela reparação às

graves violações a direitos humanos decorrentes da compulsória e pe-

la reparação aos filhos e filhas separados fez com que vários grupos da

sociedadecivil seorganizassempara lutarpordireitos.Umdessesgru-

pos, de atuação nacional há mais de 40 anos, é o Morhan (Movimento

de reintegraçãodaspessoas atingidaspelahanseníase),queatualmen-

te tem incidência no Legislativo, no Executivo e no Judiciário, além de

atuação em organismos internacionais.

Por sinal, foi nesse contexto que tivemos contato com a luta, mais es-

pecificamente com a construção de uma ação civil pública de âmbito

nacional (TRF3 - 027109-19.2017.4.03.6100) para a reparação integral

aos filhos e filhas separados, ao lado de uma equipe de voluntários da

Rede de Acesso à Justiça e Direitos Humanos do Morhan. Essa ação

civil pública se somou a outra ação civil pública, encabeçada pela De-

fensoria Pública da União do Maranhão, que tem como foco a memó-

ria dessa política de isolamento compulsório e separação de pais e fi-
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lhos. Também se somou às diversas articulações junto ao Legislativo1,

ao Executivo2 e à Relatoria temática da ONU (MOHAN, c2011).

De formabastante sumária,consideramos importanteesclarecero fun-

damento dos pedidos dessa ação civil pública comatuação dos autores

deste trabalho. Isso porque a construção de um processo de reparação

integral às vítimas da política de hanseníase do século XX tem relação

direta com as lutas das pessoas com deficiência. Em outros termos,

a hanseníase é uma doença que, sem inclusão, sem superação do es-

tigma e sem reabilitação, encontra as mesmas barreiras que orientam

os propósitos da Convenção da ONU sobre o direito das pessoas com

deficiência e a Lei Brasileira de Inclusão. Ou seja, são lutas que se en-

trecruzam e precisam se entrecruzar cada vez mais.

Entre os pedidos, a ação emquestão requer a responsabilização do Es-

tado brasileiro pelas graves violações a direitos humanos, a declaração

de imprescritibilidade dos direitos discutidos, o cadastramento naci-

onal de todos os filhos separados (com campanha pública de divulga-

ção), a publicização de todos os dados existentes em registros públicos

sobre filhos separados, a indenização aos filhos, a implementação, no

âmbito do SUS, de atendimento especializado a esse grupo, a adoção

de política nacional de combate e erradicação da hanseníase, a conde-

naçãodaUniãoà criaçãode centrosdememória emtodas as regiõesdo

país, o estudo da história dos filhos e filhas em cursos de formação de

profissionais do agente de saúde e de justiça, levantamento dos dados

e pesquisas sobre os filhos e filhas, bem como a construção de espaços

de memória sobre a política pública contra pessoas acometidas pela

hanseníase e seus familiares.

1 Comoa lei 11.520/07,que indenizaaspessoasdoentes isoladas compulsoriamente,a lei 23.137/2018,

aprovada no estado de Minas Gerais para reparação aos filhos, bem como os projetos de lei

1.214/2019 e 1.287/2019, protocolizados na Assembleia Legislativa do Estado de São Paulo para

indenização dos filhos e tombamento das antigas colônias do estado.

2 Em 2020 e 2021, o MMDH organizou um conjunto de audiências públicas para discutir a fal-

ta de poliquimioterapia para hanseníase e produção nacional de medicamentos (PALHANO,

2021).
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Resumidamente,e comopropósitode registrar adificuldadedeacesso

à justiça por grupos vulneráveis, a juíza responsável pelo caso solicitou

aoMovimento deReintegração das Pessoas Atingidas pelaHanseníase

a apresentação de uma autorização individual de cada filho separado

para que fossem representados na ação e fundamentou a decisão num

precedente do STF (RE 573.232) que tratava sobre a representação pro-

cessual de associados de uma entidade de classe. O movimento escla-

receu que, alémdo fato de umdos pedidos ser exatamente a conclusão

da identificação de todos os filhos separados e o acesso aos documen-

tos e registros dessas pessoas, o precedente utilizado não se aplicaria

ao Morhan, seja pelo fato de a associação funcionar como movimen-

to social, e não como entidade de classe ou sindical (objeto do referido

recurso extraordinário), seja por atuar como substituto processual, e

não como representante direto de cada filho.

Essa tese foi reforçada pelo Ministério Público Federal e pela Defen-

soria Pública, que passou a integrar o processo. No entanto a juíza in-

sistiu nessa determinação e ameaçou acabar com a ação. O Morhan

opôs um recurso pedindo o saneamento da omissão da decisão da juí-

za pelos seguintes motivos: 1) não estar claro se a extinção da ação se

daria apenas em relação ao pedido de indenização pecuniária ou em

relação a toda ação, pois, ao utilizar como razão de decidir o referi-

do precedente do STF, a magistrada trouxe para o centro do debate a

questão de quais representados poderiam se beneficiar da sentença; 2)

e também por não ter ficado claro, a respeito da apresentação dos no-

mes dos associados, se se tratava de uma condição para a permanência

doMorhan no processo ou se também determinava a continuidade da

ação em relação à Defensoria Pública da União, porque, com a admis-

são da Defensoria, que atuaria como terceiro interessado, e em nome

próprio, sua atuação não estaria, em tese, restrita aos indivíduos vin-

culados à associação,mas sim a todos os filhos, de forma ampla.

A juíza,então,optoupor extinguir oprocesso semresoluçãodomérito,

excluindoomovimentoda lide.Houve recurso à segunda instância, foi
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mantida a decisão, houve a publicação do relatório daRelatora Especi-

al daONUsobrehanseníasenoBrasil, a juíza admitiuomovimento co-

mo "amicus curiae" (auxiliar), deixou a Defensoria Pública como parte

principal e,mesmodepoisde4anosdediscussãoprocessual,numcaso

envolvendo aproximadamente 16.000 pessoas vivas hoje, mesmo com

a comprovação no processo da morte de vários filhos por idade avan-

çada, a juíza negou a antecipação de tutela pra conclusão do cadastro

e atendimento psicológico e psiquiátrico especializado sob o seguinte

argumento:

Inicialmente,no que tange ao pedido de reconsideração em re-

lação à decisão que indeferiu a tutela de urgência, tenho que a

decisão deve ser mantida, uma vez que os fatos trazidos ocor-

reram ao longo de todo o século passado, não sendo razoável

que se aprecie a questão em sede de tutela de urgência, mes-

mo porque o perigo da demora encontra-se mitigado (TRF3 -

027109-19.2017.4.03.6100).

A conclusão de que o dano émitigado demonstra o quão distante o Ju-

diciário está do sofrimento das vítimas.Nomesmo sentido, Peruzzo e

Flores (2020) realizaram um estudo sobre como os 5 Tribunais Regio-

nais Federais do Brasil aplicam a convenção sobre o direito das pesso-

as comdeficiência em 778 acórdãos, chegando à conclusão de que "[...]

the Judiciary has not yet fully aligned itself structurally and systemati-

cally with the guidelines of the Convention and the Committee on the

Rights of Persons with Disabilities". Nesses termos,

This situationwas verified by the lack of references to theCom-

mittee in thedecisions of all the analyzedTRFs,aswell as by the

limited discussions involving the Convention,without actually

developing the discussion of the social model of disability in

great part of the decisions that cited theCRDP.Many decisions

usually cite the CRPD only referring to Brazil’s commitment to
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the treaty,without taking intoaccount international cooperati-

ononhumanrights andglobal governanceon the rights of peo-

ple with disabilities. In addition, although the Convention was

effectively incorporated in 2009, only the TRF of the 4thRegion

cited the Convention in 2009, while the TRF of the5th Region

started to refer to it only in 2012, the 3rd and 2nd in 2013, and

that of the 1st Region only in 2015 (PERUZZO; FLORES, 2019).

Diante de tudo isso, ainda é possível dizer que os erros no combate

à pandemia de COVID no Brasil têm sido apenas a repetição de erros

históricos no campoda saúde.Daí a importância de conhecermos essa

história, reparar os danos e fazer as conexões necessárias para enten-

der que o racismo, o machismo e o capacitismo têm dimensões estru-

turais. E sobre isso, é precioso o registro feito pelo professor Adilson

José Moreira (2019, p. 97), em sua obra "Pensando como um negro":

O que impede o acesso (a círculos privilegiados de relaciona-

mento - anotamos) de negros, de mulheres, de homossexuais,

de pobres, de pessoas com deficiência não é necessariamen-

te a discriminação direta, mas o fato de que o poder político

e econômico está concentrado nas mãos de pessoas brancas e

heterossexuais e a vastamaioria delas convive compessoas que

são iguais a elas.

A seguir, apresentamos conexões importantes entre as lutas das pes-

soas atingidas pela hanseníase e seus familiares com as lutas e agen-

das internacionais sobre pessoas com deficiência e combate à tortura,

considerando que a história da hanseníase e a história manicomial no

Brasil apresentammuitas semelhanças e pautas convergentes.

3 CONTRIBUIÇÕESDOSORGANISMOSINTERNACIONAISDEDIREITOSHUMANOS

Antes de tudo, importante lembrar o que a Convenção sobre os Direi-

tos das Pessoas com Deficiência (incorporada pelo Decreto 6.949/09
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no Brasil e com estatuto de emenda constitucional) e a Lei Brasileira

de Inclusão entendem por pessoa com deficiência:

Pessoas comdeficiência são aquelas que têm impedimentos de

longo prazo de natureza física, mental, intelectual ou sensori-

al, os quais, em interação com diversas barreiras, podem obs-

truir sua participação plena e efetiva na sociedade em igualda-

des de condições com as demais pessoas (2014, p. 22).

Como foi dito acima, a hanseníase é uma doença que pode deixar le-

sões neurais que, em interação com as barreiras sociais, impedem ou

dificultam o exercício da cidadania. Além disso, as pessoas atingidas

pela hanseníase são vitimadas pelo estigma. Segundo Goffman (2017,

p. 12), o termo estigma foi criado pelos gregos para se referirem a si-

nais corporais com os quais se procurava evidenciar alguma coisa de

extraordinário ou mau sobre o status moral de quem os apresentava.

Para o autor, esses sinais produzidos por corte na pele ou por fogo in-

dicavam que ali estava uma pessoamarcada, ritualmente poluída, que

devia ser evitada, especialmente em lugares públicos.

Por essa razão, há algum tempo temos afirmado que a hanseníase e

a pauta do direito das pessoas com deficiência não podem ser desco-

ladas. Existem lutas por diagnóstico precoce, reabilitação, inclusão e

superação de estigma que têm bases comuns numa estrutura social

racista, capacitista,machista e eugenista.

Mas não é só! Como podemos assistir no já citado documentário "Fi-

lhos separados pela Injustiça" (2017), muitos filhos e filhas separados

carregam até hoje lesões físicas e psíquicas permanentes decorrentes

de tortura e abuso sexual na infância que, em interação com as barrei-

ras sociais, também obstruem o exercício da cidadania em igualdade

de condições com as demais pessoas.

Nesse sentido, conhecer o que a Corte Interamericana, o Comitê sobre

o Direito das Pessoas comDeficiência da ONU e o Comitê Internacio-

nal contra a Tortura dizem sobre reabilitação, inclusão, superação do
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estigma e reparação integral a vítimas de tortura é muito importan-

te para superarmos algumas barreiras na construção de umprojeto de

justiça de transição no Brasil às vítimas das políticas de hanseníase e

manicomial no Brasil do século. E mais! Podem nos auxiliar a não re-

petir os erros do passado.

Exemplo disso é uma proposta recente de retomada do uso do ele-

trochoque no Brasil1. Sem conhecermos a história do eletrochoque no

país, que foi usado não apenas como recurso terapêutico, mas como

meiodepuniçãoporpequenosdesviosde condutanas colôniasdehan-

seníase e em instituições manicomiais (vide documentário "Em nome

da Razão", 1979), é impossível sustentarmos qualquer autorização pa-

ra o eletrochoque no país. O uso do eletrochoque nunca foi um recur-

so terapêutico no Brasil e, como nós ainda não fizemos uma transição

completa para uma sociedade que entende o sentido da luta antima-

nicomial e a história da hanseníase, nós simplesmente não podemos

dar nenhum passo no sentido de autorizá-lo.

Pois bem! Em relação à Corte Interamericana de Direitos Humanos,

um dos primeiros passos para a luta das pessoas com deficiência foi a

superação domodelomédico pelomodelo social da deficiência em sua

jurisprudência (PERUZZO; LOPES, 2019).

O primeiro caso da Corte que vale referência foi contra o Brasil. Da-

mião Ximenes Lopes vs. Brasil foi julgado pela Corte Interamericana

de Direitos Humanos em 2006. Ximenes Lopes era uma pessoa com

deficiência mental e, após sua internação na Casa de Repouso Guara-

rapes, em Sobral (CE), foi torturado e assassinado. A Corte Interame-

ricana considerou temas importantes de reabilitação que, apesar da

morte da vítima, servemde orientação e agenda interamericana sobre

o tema. Para a Corte, a reforma das condições hospitalares e a capaci-

tação de profissionais do sistema de saúde são pontos fundamentais

que, no caso da hanseníase, podem orientar a solução de problemas

1 Cf./ <https://www.brasildefato.com.br/2021/02/20/o-que-e-o-eletrochoque-defendido-pelo

-novo-coordenador-de-saude-mental-do-sus>. Acessado em 15 de julho de 2021.

<https://www.brasildefato.com.br/2021/02/20/o-que-e-o-eletrochoque-defendido-pelo-novo-coordenador-de-saude-mental-do-sus>
<https://www.brasildefato.com.br/2021/02/20/o-que-e-o-eletrochoque-defendido-pelo-novo-coordenador-de-saude-mental-do-sus>
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persistentes, como a perpetuação do estigma e a dificuldade de elimi-

naçãodadoençanoBrasil. Sobre inclusão,o pontodedestaqueno caso

é o compromisso de não repetição, com a fixação de padrões claros e

objetivos para relatórios médicos, a documentação de mortes e tam-

bém de práticas de tortura e maus tratos a pessoas com deficiência.

Outra ocorrência da Corte Interamericana importante é o caso Furlan

e Familiares vs. Argentina. Em 1998, Sebástian Furlan, quando brin-

cava num prédio do Exército Argentino, sofreu um acidente causado

por uma viga de aproximadamente 50 quilos que caiu sobre seu corpo.

Furlanficou emcomapor quaseummês, teve retardamento e passou a

necessitar de apoio físico e psíquico permanente. Em 2012 a Corte In-

teramericana fixou uma série de recomendações à Argentina que têm

a ver com reabilitação e inclusão. Determinou que o estado que pres-

tasse o suporte necessário para reabilitar a vítima, que praticava es-

portes, fornecesse medicamentos e também tratamentos não só para

a vítima, mas também para sua família, como forma de reabilitá-los

em conjunto. Interessante é a atenção que a Corte deu à família da ví-

tima, questão fundamental para as vítimas da política de hanseníase

no Brasil do século XX.

Outro caso da Corte Interamericana de Direitos Humanos que consi-

deramos importante para o presente trabalho éGonzales Lluy e outros

vs.Equador.Esse caso é paradigmático,pois, aomesmo tempo emque

trabalha omodelo social da deficiência, a Corte Interamericana se de-

para com a necessidade de fornecimento de medicamento.

Essadiscussão é interessante,pois,quandoaConvenção sobre oDirei-

to das Pessoas com Deficiência considera que a deficiência é uma ex-

pressão da diversidade humana (artigo 3º), poderíamos concluir que,

por issomesmo, a deficiência não deveria ser "tratada", não deveria ser

"eliminada".De fato!No entanto o casoGozanles Lluy eviencia que, em

algumas situações, o acesso amedicamentos diz respeito não apenas à

reproduçãodomodelomédico ou à reproduçãodeumaperspectiva hi-

gienista de "cura da deficiência", mas sim de respeito às necessidades
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da pessoa com deficiência para que tenha uma vida digna, para que

goze do direito humano à inclusão e à reabilitação.

Comtrês anosde idade,em junhode 1998,apósumahemorragianasal,

Gonzales LLuy recebeu uma transfusão de sangue contaminado como

vírus HIV. Após conhecimento do ocorrido, a vítima foi impedida de

frequentar a escola, sofrendo forte discriminação por causa do HIV.

Diante do ocorrido e da omissão do Equador, a Corte responsabilizou

o estado e recomendoumedidas de reabilitação e inclusão da vítima e

tambémda sua família, aqui também incluindo os familiares na trama

do sofrimento e do direito à reparação. Além disso, determinou a con-

cessão de bolsas de estudo à vítima e a implementação de programas

de educação em saúde sexual.

Como podemos perceber, os casos da Corte Interamericana sinalizam

no sentido de que a inclusão e a reabilitação não devem focar apenas

na pessoa com deficiência, mas compreender toda a sua família. Isso

é importante, pois o estigma não pesa apenas sobre a pessoa com de-

ficiência, com hanseníase, com HIV,mas sobre toda a sua família, e a

história dos filhos separados é mais uma evidência disso.

Emrelaçãoàs contribuiçõesdoComitêdaONUsobreodireitodaspes-

soas com deficiência e do Comitê internacional contra a tortura, além

da consideração dos danos suportados por familiares, também temos

a questão da prescrição do direito a uma reparação integral pelas víti-

mas de políticas públicas implementadas mediante graves violações a

direitos humanos.

Em2020, chegaramaoSupremoTribunal Federal alguns processos in-

dividuais de filhos separados objetivando a declaração de inconstitu-

cionalidade de outro entendimento que vem sendofirmado no âmbito

do Superior Tribunal de Justiça no sentido de que as torturas sofridas

pelas vítimas da política de hanseníase no século XX, especificamen-

te os filhos separados, estariam prescritas, pois não teriam a mesma
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dimensão sistemática que as torturas praticadas por agentes da dita-

dura contra opositores do regime (tema sobre o qual o STJ já afirmou

a imprescritibilidade).

Neste sentido, considerar que as graves violações a direitos humanos

praticadas no bojo dessa política têm a ver com uma questão relacio-

nada às lutas das pessoas comdeficiência é uma construção importan-

te para a compreensão estrutural dessas violações. Em outros termos,

foi o estigma que orientou essa política de barbárie contra as pessoas

atingidas pela hanseníase e seus filhos que também orientou e orien-

ta a discriminação relativa às pessoas com deficiência. E isso é muito

claroquando consideramosque as lesões dahanseníase,denominadas

pela lei 610/1949 de "estigmas impressionantes da lepra", configuram

deficiência na medida em que, em interação com as barreiras sociais,

negam o exercício da cidadania.

Exatamente por isso, considerar o que diz a Convenção sobre osDirei-

tos daPessoa comDeficiênciadaONUsobrediscriminação,bemcomo

outras convenções que tratamde tortura, é fundamental para compre-

endermos o motivo pelo qual é impossível alegar imprescritibilidade

dos direitos demandados pelas pessoas vítimas dessa política pública

de violação a direitos humanos.

Adiscussão colocadanoSTFéaprescritibilidadedepedidosde repara-

ção às graves violações a direitos humanos decorrentes de práticas que

marcaram a política pública para a hanseníase que vigorou no Brasil

entre 31 de dezembro de 1923 a 31 de dezembro de 1986.

Diante de tudo o que foi dito no primeiro tópico deste trabalho, enten-

demos relevante iniciar a análise desses comitês considerando a Con-

venção contra a tortura e outros tratamentos ou penas cruéis, desu-

manos oudegradantes.Essa convenção foi incorporada peloBrasil por

meio do Decreto 40/1991. Apesar de o Brasil não ter manifestado ade-

são à possibilidade de recebimento de denúncias individuais ao Co-

mitê contra a tortura, reconheceu todas as competências previstas nos
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artigos 19 e 20 da convenção, que tratam especificamente do dever de

cooperar e prestar informações ao Comitê.

Alémdisso, o Brasil incorporou,peloDecreto 6.085/07, o Protocolo Fa-

cultativo à Convenção em questão, que estabelece um sistema de vi-

sitas regulares efetuadas por órgãos nacionais e internacionais inde-

pendentes a lugares onde pessoas são privadas de sua liberdade, com

a intenção de prevenir a tortura e outros tratamentos ou penas cruéis,

desumanos ou degradantes.

No que diz respeito às diversas formas de tortura a que as crianças (e

as pessoas com hanseníase) foram submetidas, a Convenção Contra a

Tortura estabelece um dever de reparação (responsabilidade do Esta-

do).

Art. 14 - 1.CadaEstadoParte assegurará,emseu sistema jurídi-

co, à vítima de um ato de tortura, o direito à reparação e a uma

indenização justa e adequada, incluídos os meios necessários

para a mais completa reabilitação possível. (BRASIL, 1991).

A responsabilidade assumida pelo Brasil ao reconhecer esse dever de

reparaçãonomomentoda incorporaçãodessa convenção épermanen-

te; não prescreve. Enquanto existir sofrimento decorrente de tortura,

esse dever permanece com o Estado brasileiro, e o entendimento dos

comitês internacionais vai deixar issomuito claro.E esse entendimen-

tonãovale apenaspara as vítimasdas antigas "colôniasdehanseníase",

mas a todas as vítimas das instituições manicomiais.

Nessa linha, e considerando a integração do Direito e das agendas in-

ternacionais, vale registrar que o Brasil também reconheceu a compe-

tência do Comitê sobre os Direitos da Pessoa comDeficiência, pois in-

corporou o seu protocolo facultativo pelo mesmo Decreto 6949/2009,

que incorporou a Convenção com estatuto de emenda, reconhecendo

todasas competênciasdesse comitê, inclusivepara recebimentodede-

núncias de indivíduos ou grupo de indivíduos contra o Brasil.
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Nocasodeumadenúnciadediscriminação e torturadeumapessoa al-

binanaTanzânia (comunicaçãonúmero23/2014 -CRPD/C/20/D/23/2014),

o Comitê sobre os Direitos da Pessoa com Deficiência considerou que

o sofrimento experimentadopela vítimadevido à falta de açãopeloEs-

tado para punir de forma eficaz os autores suspeitos do crime, torna-

se uma causa de revitimização que, na visão do Comitê, equivale à tor-

tura psicológica e/oumaus tratos.Aqui temosmais uma conexão entre

as questões estruturais que marcaram e ainda marcam as violações a

direitos humanos das pessoas com deficiência, com hanseníase e seus

familiares.

Sobreadimensãopsicológicada tortura,é simbólicaa faladeumafilha

separadaque relata adependênciade fármacosque lhe eramministra-

dos nos educandários, com afinalidade de dopar as crianças.O depoi-

mento foi prestado numa audiência pública organizada pela Defenso-

ria Pública da União em 2019, em São Paulo (AUDIÊNCIA..., 2019):

Eu só queria relatar que hoje eu tenho os (inaudível), as bali-

nhas1 que as pajens que cuidavamda gente passavampra gente

a noite, que eram balinhas pra você dormir. Esqueciam que ti-

nham passado no outro dia. E essas balinhas continuam hoje"

[1h 47min 46s].

Hoje eu tenhominhas bolinhas, eternamente, né? Não consigo

direto conversar com a minha psicóloga, porque toda vez vem

mais lembranças e mais coisas que a gente passou [1h 50min

48s].

Ainda nesse caso citado, o Comitê considerou que, nas circunstânci-

as do caso, a Tanzânia violou o artigo 15 da Convenção sobre os Direi-

tos da Pessoa com Deficiência e ainda fez referência ao parágrafo 13

da Recomendação Geral n. 20/1992, do Comitê de Direitos Humanos

da ONU, que, por sua vez, atribuiu responsabilidade ao Estado, inclu-

sive por tortura praticada por particulares, e não apenas por agentes

1 Referência a medicamentos psiquiátricos.
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públicos. Alémdisso, se referiu a uma deliberação do Comitê deDirei-

tos Humanos num caso de desaparecimento forçado contra a Bosnia

e Herzegovina (CCPR/C/111/D/1956/2010) em que ficou registrado que a

angústia e o sofrimento causados à família da vítima pela incerteza

contínua resultante do desaparecimento de IbrahimDurić configura-

va violação ao artigo 7 do Pacto de Direitos Civis e Políticos, que trata

da proibição da tortura.

Ou seja, a forma como a Corte Interamericana de Direitos Humanos,

o Comitê sobre o direito das pessoas com deficiência e o Comitê in-

ternacional contra a tortura consideram os temas da reparação, da in-

clusão, da reabilitação, dos efeitos da tortura e da responsabilidade do

Estado no fornece elementos jurídicos suficientes para que o Judiciá-

rio brasileiro supere a tese da prescrição e para que, domesmomodo,

o Legislativo e o Executivo avancem nas políticas de reparação inte-

gral e transição para a não repetição no caso das vítimas da política de

hanseníase que vigoraram no Brasil do século XX, considerando, por

fim, o que consta na Observação Geral n. 3, de 2012, do Comitê contra

a Tortura:

ElComité consideraque el término"reparación"empleadoenel

artículo 14 abarca los conceptos de "recursos efectivos" y "resar-

cimiento". Así pues, el concepto amplio de reparación abarca la

restitución, la indemnización, la rehabilitación, la satisfacción

y las garantías de no repetición y se refiere a todas las medidas

necesariasparaobtener reparacionesporel incumplimientode

la Convención.

Ou seja, a forma comoaCorte InteramericanadeDireitosHumanos, o

Comitê sobre odireito das pessoas comdeficiência e oComitê interna-

cional contra a tortura consideramos temas da reparação,da inclusão,

da reabilitação, dos efeitos da tortura e da responsabilidade do Esta-

do nos fornece elementos jurídicos suficientes para que o Judiciário

brasileiro supere a tese da prescrição, e para que, do mesmo modo, o

Legislativo e o Executivo avancemnas políticas de reparação integral e
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transição para a não repetição no caso das vítimas da política de han-

seníase que vigoraram no Brasil do século XX.

4 CONSIDERAÇÕES FINAIS

A proposta de conhecer orientações e agendas de organismos inter-

nacionais de direitos humanos e conectar as lutas de diferentes gru-

pos vulneráveis nos parece importante se considerarmos que, nos ca-

sos de omissões e ações violadoras de direitos humanos pelo Estado,

o recurso ao próprio Estado muitas vezes é insuficiente para sanar os

problemas, isso porque normalmente encobrem questões relevantes

e estruturais que são expostas com muito mais clareza e respondidas

commuito mais eficiência nos foros internacionais.

Soma-se a isso a complexidade dosmovimentos sociais que, em razão

mesmo dessa complexidade, nem sempre possuem as condições for-

mais para acessar o Judiciário internamente.

Se,porumlado,existemcondições rígidasparaoacessoà Justiça inter-

namente (desde condições financeiras até a configuração de grupos de

indivíduos em categorias jurídicas específicas, como entidade de clas-

se, sindicato,partidopolítico),poroutro ladoosorganismos internaci-

onais de direitos humanos não fixamnenhuma limitação à atuação de

movimentos sociais ou individuais, documentados ou não, nacionais

ou não, com personalidade jurídica ou não no espaço público trans-

nacional (PERUZZO; COSTA, 2019; BERNARDES, 2011). Eis o motivo

pelo qual decidimos contribuir com essa análise, à luz da cooperação

internacional em direitos humanos.
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4
ACOLHIMENTO INSTITUCIONAL PARA

PESSOAS COMDEFICIÊNCIA: GARANTIA

DE DIREITOS EMUDANÇAS ESTRUTURAIS

Caroline de Souza⋆

Larissa Jandyra Ramos Paula Cagnani⋆⋆

» Do rio que tudo arrasta

Se diz que é violento

Ninguém diz violentas

Às margens que o cerceiam. ««

– Bertold Brecht

1 INTRODUÇÃO

O estudo descreve e analisa o processo de implantação de um serviço

de acolhimento institucional para jovens e adultos comdeficiência, em

Poços de Caldas, uma cidade do sul deMinas Gerais, e examina os de-

safios para sua implantação, conformeprevisto naPolíticaNacional de

AssistênciaSocial -PNAS (BRASIL,2004c) enoEstatutodaPessoa com

Deficiência (BRASIL, 2015), e os impasses para execução desse serviço

em perspectiva intersetorial.

Essas reflexões resultaram da experiência das autoras, que atuaram

comogestorasnoSUASeparticiparamdoprocessodeconstrução,ma-

peamento e estudo da demanda por esse serviço, através da coleta de

dados, levantamento de casos, estudo do território, discussões com a

⋆ Psicológa, doutoranda em Psicologia pela PUC Minas, mestre em Psicologia pela PUC Mi-

nas, colaboradora da Comissão deOrientação emPsicologia e Política de Assistência Social

- CSUAS Subsede Sul do Conselho Regional de Psicologia. Pesquisadora Fapemig.
⋆⋆ Psicólogaepsicanalista.MestraemPsicologiaClínicapelaPUC/SP,doutorandano Instituto

dePsicologiadaUSP.Autorade livroeartigossobre infância,assistênciasocialepsicanálise.

Trabalhou no SUAS como técnica e gestora. Realiza atendimento clínico em consultório e

supervisão para profissionais que atuamnas políticas públicas.
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rede socioassistencial e intersetorial, análise de custos e possibilidade

de financiamento.

Este estudo levanta pontos que embasam a distinção entre a institu-

cionalização que tutela, que mantém um funcionamento asilar e que

promove a dessubjetivação, e aquela que rompe com os antigosmode-

los, que trabalha em prol da política de inclusão e do desenvolvimento

da autonomia.Esse paralelo também se fundamenta na ética do sujei-

to, nas contribuições teóricas de Foucault e em uma visão crítica que

articula os conceitos de institucionalização, políticas públicas e defici-

ência.

A proteção social das pessoas comdeficiência passou a integrar as nor-

mas constitucionais no Brasil com a Constituição Federal de 1988. An-

tes disso, as políticas e as ações de proteção e cuidado às pessoas com

deficiência, em sua maioria, situavam-se na esfera do assistencialis-

mo, práticas caritativas e cuidados familiares, quando não eram trata-

das no âmbito do abandono e do enclausuramento (FIGUEIRA, 2008).

A partir da Constituição de 1988, graças à pressão social, criaram-se

dispositivos legais em áreas como educação, trabalho, assistência so-

cial e acessibilidade, de forma a garantir a inclusão social das pessoas

com deficiência. Foi nesse contexto de lutas sociais por melhores con-

diçõesde vida e trabalhoque as formas tradicionais até então adotadas

pela proteção social passaram por transformações no âmbito da soci-

edade, sendo o Estado designado como o principal responsável por es-

tas.

Hoje,movimentos políticos e teóricos, comoomodelo social da

deficiência, permitem que as pessoas que experimentam a de-

ficiência tenhammelhores instrumentos de reivindicação para

a garantia de seus direitos previstos em sociedades democráti-

cas. As diversas expressões da deficiência, tais como as repre-

sentadas por restrições de habilidades mais leves ou as defici-

ências graves, exigem do Estado ações e instrumentos legais
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que permitam a construção de uma proteção social às pesso-

as deficientes. A proteção social pode se expressar pormeio de

políticas de inclusão aomercado de trabalho, ações de inclusão

na educação ou políticas de assistência social. (SANTOS, 2008,

p. 516).

A Resolução 109 do Conselho Nacional de Assistência Social (CNAS)

tipifica os Serviços Socioassistenciais e orienta que o serviço de aco-

lhimento para jovens e adultos com deficiência seja executado namo-

dalidade de Residência Inclusiva, unidade que oferta serviço de aco-

lhimento institucional, no âmbito da Proteção Social Especial de Alta

Complexidade do SUAS (BRASIL, 2009). Conforme estabelecido pela

Resolução 109, tem-se como público-alvo pessoas entre 18 a 59 anos de

idade com deficiência, em situação de dependência, prioritariamente

beneficiários do Benefício de Prestação Continuada (BPC) e que não

disponham de condições de autossustentabilidade ou de retaguarda

familiar.

A proteção social implica o enfrentamento às situações de risco ou de

privações sociais e de fragilidade que atravessam os ciclos de vida e

que são próprias da condição humana. A Política Nacional de Assis-

tência Social define as seguranças que devem ser afiançadas para o

enfrentamento dessas situações, entre elas as seguranças de acolhida,

de convívio familiar, comunitário e social, afiançadas pelo SUAS (BRA-

SIL, 2004c).

Para garantir essas seguranças, estrutura-se o Serviço de Acolhimen-

to Institucional como um serviço de Alta Complexidade disponível em

diferentes modalidades, tais como abrigos institucionais, casas-lares,

casas de passagem, residências inclusivas ou repúblicas, tendo como

objetivo garantir o acolhimento às famílias e aos indivíduos com vín-

culos sociais e familiares rompidosou fragilizados,promovendoapro-

teção integral.

A Lei nº 13.146 (BRASIL, 2015), destinada a assegurar e a promover o

exercíciodosdireitos edas liberdades fundamentaisparaapessoacom
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deficiência, considera a Residência Inclusiva umamodalidade de ser-

viço emsintonia comoPlanoNacional deDireitos daPessoa comDefi-

ciência, nomeado “Viver Sem Limite” (BRASIL, 2013), contemplando o

Eixo Inclusão e respondendo aos compromissos assumidos pelo Bra-

sil, ao ratificar a Convenção sobre os Direitos das Pessoas comDefici-

ência (BRASIL, 2014b).

Esse serviço tem como premissa promover o convívio familiar e co-

munitário, o acesso aos serviços disponíveis em seu território de refe-

rência, assegurar e respeitar as características, tradições e cultura de

cada acolhido, tais como religião, arranjos familiares, orientação se-

xual, raça ou etnia. Deve ter um ambiente acolhedor, com estrutura

para atender às demandas dos usuários, possuir características resi-

denciais, estando inserido na comunidade, cumprindo com os requi-

sitos regulamentados e previstos na oferta do serviço de acolhimento.

Além disso, omesmo deve garantir a acessibilidade, higiene, seguran-

ça, salubridade e individualidade, zelando pelo respeito, promoção e

defesa dos direitos das pessoas comdeficiência, visando ao bem-estar

e à qualidade de vida dessas pessoas, priorizando o desenvolvimento

da autonomia, individual, familiar e social (BRASIL, 2016).

O encaminhamento para esses serviços de acolhimento ocorre nos ca-

sos em que há falta de retaguarda familiar e dificuldades de autossus-

tentabilidade.Nesta perspectiva, o Estado oferece apoio suficiente pa-

ra que os direitos básicos sejam garantidos, comomoradia, alimenta-

ção, acesso à saúde e às demais políticas públicas.

A existência desse serviço,no âmbitodoSUAS,que acolhepessoas com

deficiência, não assegura sozinho a integralidade de direitos. Desse

modo, buscamos analisar os desafios impostos ao sistema de garantia

de direitos não só na implantação do serviço, mas, fundamentalmen-

te, na articulação intersetorial e na execução de políticas públicas que

promovam a construção de uma sociedade inclusiva.
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2 IMPLANTAÇÃODE SERVIÇOS E A COSTURA COMATEORIA

Para descrevermos o processo de implantação desse serviço de acolhi-

mento para pessoas com deficiência, voltamos ao cenário anterior de

acolhimento de pessoas em situação de rua.

Durante vinte anos, Poços de Caldas manteve um abrigo, o qual cha-

maremos de Abrigo Primeiro, que acolhia diferentes públicos com de-

mandas distintas, pessoas que pernoitavam ou que passavam alguns

dias na instituição até que pudessem retornar para suas residências,

pessoas em situação de rua e abandono, dependentes químicos egres-

sos de internação, adolescentes em conflito com a lei, egressos do sis-

tema prisional, idosos, trecheiros, adultos e jovens com deficiência,

dentre outros. O Abrigo Primeiro também acolhia um público conside-

rado fixo, composto por 18 pessoas com diagnóstico de transtornos

mentais e que estavamacolhidas nessemesmo espaço hámuitos anos,

alguns desde a sua fundação.

Esses indivíduos reconheciamofuncionamento institucional comosua

forma de viver: não compreendiam o sentido da autonomia, da de-

sinstitucionalização,não tinhamconvívio familiar e comunitário enão

contavam com trabalho voltado para fortalecimento dos vínculos fa-

miliares.

O Abrigo Primeiro, portanto, não atendia a um público-alvo específico,

não seguia as diretrizes e as orientações técnicas do SUAS, assim co-

mo nãomantinha registro em prontuário individual dos acolhidos e o

Plano Individual de Atendimento (PIA). O público fixo, acolhido neste

abrigo, recebia o Benefício de Prestação Continuada (BPC) e não usu-

fruiu desse valor por um tempo considerável, uma vez que o benéfico

era gerido pela equipe desse serviço de acolhimento.

Diariamente, a rotina institucional instaurou nos sujeitos uma dinâ-

mica disciplinadora, que reafirmava tentativa de padronizar o funci-

onamento desse espaço para todos, formalizando um olhar coletivo e
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normativo, com horários para as refeições, para os banhos, para o la-

zer, para as visitas, não mantendo,muitas vezes, um olhar individua-

lizado e singular sobre cada sujeito que ali estava. Uma visão crítica se

faz necessária para compreendermos como as formas macropolíticas

atuam sobre os corpos e sobre as forças advindas das micropolíticas

que também se instauram na tentativa de romper com essas formas

de assujeitamento.

Em 2018, esse serviço foi reordenado, passando a ser executado por

outra Organização da Sociedade Civil (OSC), com reforma do imóvel e

aquisição de novomobiliário. Adotaram-se novas práticas que permi-

tiram dar forma a um abrigo institucional para até 50 pessoas em si-

tuação de rua, dessa feita aqui nomeadoCasa deAcolhida.Os idosos re-

sidentes foram reinseridos à comunidade ou encaminhados para Ins-

tituição de Longa Permanência para Idosos (ILPI) e o público atendi-

do passou a ser especificamente pessoas em situação de rua. A equipe

gestora da Política de Assistência Social sustentou a permanência do

grupo de 18 pessoas na Casa de Acolhida, pois essasmoravam no referi-

do local há muitos anos e manifestaram desejo de permanecer.

Com asmudanças efetuadas, foi possível identificar quemuitos usuá-

rios não tinham pertences pessoais, vestiam roupas doadas e, em ra-

ros momentos, manifestavam seus interesses e preferências. Não ha-

via espaço para o sujeito desejante, e isso representava uma forma co-

letiva de funcionamento que abafava sua subjetividade e sua singula-

ridade. Rosa (2015) destaca que a miséria, o abandono, a violência e a

exclusão social podem ser compreendidas como experiências traumá-

ticas e, como efeito dessas vivências, podem surgir a apatia, a solidão,

o emudecimento e a pobreza afetiva e intelectual.

Ressaltamosqueháespecificidadesnaescuta clínicadesses su-

jeitos — é preciso levar em conta a atribuição do lugar de res-

to no discurso social, expresso seja pela exclusão do acesso aos

bens ou aosmodos de gozo dessemomento da cultura. Assim,
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antes de pensar em diagnósticos ou estruturas, é preciso escu-

tar o sujeito, esse sujeito que ocupa o lugar de resto na estru-

tura social, e que está sob condição traumática. Há diferentes

formas de evolução frente ao mesmo processo que tende a su-

primir sua condição de sujeito, processo de coisificação coleti-

va que pode, entre outras formas, induzir à submissão cega ou

ao fechamento autístico. (ROSA, 2015, p. 27).

Segundo Foucault (1987), o campo institucional é sempre atravessa-

do pela lógica disciplinar. Sabe-se que esses espaços coletivos são, por

muitas vezes, lugaresqueenfrentamimpasses cotidianos,pois seu fun-

cionamento não exprime apenas normas e regras, mas também per-

mite diversas formas de opressão. Para o autor, as instituições são es-

truturas concretas que funcionam como práticas de repressão ao ní-

vel discursivo normalizador. Essa é a técnica de poder que fabrica os

sujeitos úteis e dóceis ao utilizar como plataforma uma anatomia po-

lítica do corpo (CANDIOTTO, 2012). Com a distribuição e repartição

superficial dos corpos em um espaço determinado e pela docilização e

otimização desses corpos, visa-se à constituição de um incorporal, de

uma subjetividade subserviente.

A experiência de atuação nos serviços de acolhimento nos indica que

a docilização dos corpos acontece de forma a suprimir o sujeito dese-

jante, pois o normatiza e promove um retorno às práticas assistenci-

alistas que, perante a legislação, já deveriam estar superadas. Dessa

forma, percebemos práticas institucionais que valorizam demasiada-

mente os cuidados básicos assegurados pela higiene, organização da

rotina, alimentação e moradia. Contudo tal modo de funcionamento

não assegura aos sujeitos seus direitos individuais, referentes à pessoa

humana e que garantem a vida, a identidade, a intimidade e a igual-

dade (CAGNANI, 2016; SOUZA, 2019).

Segundo Foucault (1987), as instituições controlam os corpos através

do poder disciplinar, já que administram comportamentos, determi-

nam as atividades, as rotinas e atuam commecanismos punitivos.
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Ao ser o corpo parte de um espaço, núcleo de um comporta-

mento,somade forçasque seaglutinam,torna-sepossível adestrá-

lo e torná-lo útil. A anatomia política do corpo fabrica peque-

nas individualidades funcionais e adaptadas mediante inves-

timentosmicrofísicos, capilares. Daí a importância do detalhe

do gesto e da minúcia do olhar. (CADIOTTO, 2012, p. 20).

O percurso do reordenamento do serviço indicou que era necessário

estruturarumserviçodeacolhimentoqueconsiderasseosusuários co-

mosujeitosdeumahistóriade vida,com identidadeprópria, inseridos

em uma comunidade e em uma cadeia geracional. O trabalho com es-

ses usuários foi no sentido de ressignificar o lugar que ocupavam, de

desenvolver a autonomia e de resgatar o sentido de vida e de sua con-

diçãode cidadão.Assimeles passarama se reconhecer enquanto sujei-

tos desejantes, e o serviço de acolhimento se reorganizoude formaque

este tivesse o rosto dos seus acolhidos e não uma massa de acolhidos

com a cara da instituição. As intervenções realizadas com os usuários

pela equipe técnica e de gestão assumiram um posicionamento ético-

político, conforme proposto por Rosa (2015), que defende uma escuta

que rompa barreiras e que resgate amemória e a experiência compar-

tilhada com o outro.

Foi um tempo de reaver e registrar as histórias de vida e os anos de

acolhimento desses usuários, de busca ativa das famílias e tentativa

de restabelecer e fortalecer os vínculos familiares e comunitários, per-

mitindo assim a cada usuário construir um projeto de vida.

Os 18 casos foram discutidos diversas vezes com equipes técnicas do

serviçodeacolhimento,doCentrodeAtençãoPsicossocialÁlcool eDro-

gas (CAPSAD),doCentrodeAtençãoPsicossocial II (CAPS II), doCon-

sultório na rua, da Unidade Básica de Saúde (UBS), do Centro de Refe-

rência Especializado de Assistência Social (CREAS), do Centro de Re-

ferência Especializado para pessoas em situação de rua (Centro Pop),
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da Instituição de Longa Permanência para Idosos e do Centro de Re-

ferência da Assistência Social (CRAS). O intuito dessas reuniões foi le-

vantar as possibilidades de reintegração familiar e/ou comunitária e

encaminhamentos necessários.

ACasa deAcolhida para 50 usuários funcionou por dois anos, tempo em

que pudemos estudar, discutir e compreender os efeitos dessemodelo

de instituição. Ficou evidenciado que os 18 usuários compunham um

grupocomumavinculação significativa entre si e apresentavamcostu-

mes e hábitos semelhantes. Esse grupo possuía um histórico de mui-

tos anos de institucionalização, demandava atendimentos sistemáti-

cos da política de saúdemental, fazia uso de fármacos que exigiamum

controle especial, não fazia mais uso de substâncias entorpecentes e

havia perdido o costume de utilizar a rua comomoradia, descartando

a transitoriedade da população em situação de rua.

Conforme descrito noGuia de Cadastramento de Pessoas emSituação

de Rua (BRASIL, 2011), essa população em situação de rua é heterogê-

nea, composta por pessoas de diferentes realidades, mas que têm em

comuma condição de pobreza absoluta, de ter vínculos interrompidos

ou fragilizados, de não possuir moradia convencional e regular, utili-

zando a rua como espaço demoradia e sustento, de forma temporária

ou permanente.

Esses 18 usuários exigiam um trabalho técnico voltado ao desenvolvi-

mento da autonomia de forma gradativa e tinham características que

demonstravam ritmos distintos em relação aos acolhidos em situação

de rua. Tais peculiaridades passaram a impor outro manejo por par-

te da equipe, denotando que não se constituíam em público-alvo das

mesmas ações e políticas a seremministradas às pessoas em situações

de rua.

Diante disso, a equipe gestora passou a dialogar com a equipe técnica

da Casa de Acolhida sobre a possibilidade de se formatar outro servi-

ço de acolhimento com um número reduzido de usuários, para assim

atendê-los de forma mais singularizada, conforme previsto na PNAS
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(BRASIL, 2004c). Nesse sentido a equipe gestora da Política de Assis-

tência Social buscou orientação com a Secretaria do Estado de Minas

Gerais e visitou umaResidência Inclusiva emoutromunicípio dames-

ma região, a fim de obter informações sobre os acolhidos, instalações,

funcionamento, formas de encaminhamento, parceria, articulação in-

tersetorial e fluxo.

Conforme preconizado nas Orientações Técnicas: Serviços de acolhimento

institucional para jovens e adultos com deficiência em Residências Inclusivas

(BRASIL,2016), reunimosdados sobre ademandapor acolhimentopa-

ra essa modalidade de serviço, avaliando a relevância de sua implan-

tação, identificando o suporte e apoios necessários aos usuários, bem

comoo levantamento de custos para implantação emanutenção da as-

sistência. Foi necessário também identificar e levantar o público-alvo

da Residência Inclusiva, junto à rede de serviços socioassistenciais, e

buscar informações sobre a família de origem, qualidade dos vínculos

e possibilidade de reintegração familiar.

Apoiamo-nos na premissa de que as Residências Inclusivas se direcio-

nam a um público específico, jovens e adultos com deficiência, e, para

identificarmos tal público, buscamos embasamento teórico para me-

lhor compreender a demanda que se apresentava para a cidade. Inser-

to em tais aportes, Santos (2008) afirma que a deficiência é um con-

ceito relacionado aos fenômenos sociais, que percorreu um longo ca-

minho nas diferentes sociedades e passou por significados distintos,

começando pelo discurso místico até a compreensão moderna como

patologia oumanifestação da diversidade humana.

O conceito de pessoa comdeficiência (BRASIL, 2014a) temcomobase a

definição da Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapaci-

dade e Saúde (CIF), de 2001, que abrange: condição de saúde, deficiên-

cia, limitação da atividade e restrição da participação social, e conce-

be, ainda, a interação da pessoa com deficiência e barreiras existentes

como geradoras de situação de dependência.
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A Convenção sobre os Direitos das Pessoas comDeficiência ra-

tificada pelo Brasil em 2008, com equivalência constitucional,

pormeiodoDecretoLegislativonº 186/08 eDecretonº 6.949,de

25 de agosto de 2009 apresenta o conceito: “pessoas comdefici-

ência aquelas que têm impedimentos de longo prazo de natu-

reza física, mental, intelectual ou sensorial, os quais em inte-

ração com diversas barreiras podem obstruir sua participação

plena e efetiva na sociedade em igualdades de condições com

as demais pessoas” (BRASIL, 2014a, p. 7).

Partindo desse entendimento, é importante pontuar que o Decreto nº

5.296/2004 categoriza, em seu artigo 5º, as deficiências em física, au-

ditiva, visual, mental e múltipla (BRASIL, 2004a).

Em alusão ao tema, Izabel Maior ([2020?]) argumenta que a deficiên-

cia mental seria melhor compreendida se fosse nomeada deficiência

intelectual, que se refere ao aspecto cognitivo e não se confunde com

o transtorno ou doença mental, e os seus graus são definidos pelas li-

mitações no aprendizado e nas habilidades adaptativas.

Lopes (2014), a seu turno, nos conta que movimentos internacionais

incentivaram a inclusão do termo psicossocial no conceito de pessoas

comdeficiência,para abranger os transtornospsicossociais comouma

das hipóteses de deficiência, contudo a legislação brasileira trata a de-

ficiência e a saúdemental de formadistinta.A autora ressalta que,pela

dificuldade de consenso quanto à inclusão dos transtornos psicossoci-

ais no conceito de pessoa comdeficiência,manteve-se o termomental

e se incluiu o termo intelectual. Permitiu-se assim que cada país pu-

desse ter margem demanobra no aperfeiçoamento de sua legislação e

que decida se as pessoas com transtornos psicossociais seriam ou não

contempladas pelos direitos previstos na Convenção sobre os Direitos

das Pessoas comDeficiência.

Maior ([2020?]) destaca a importância de existir legislação e políticas

públicas que promovam e protejam os direitos das pessoas que estão
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emcondiçõesdemaior exclusãona sociedade,umavezqueoutrosgru-

pos podemdemandar sua inclusãona lista depessoas comdeficiência,

mas corre-se o risco de ampliar exageradamente a proteção paramais

subgrupos e, consequentemente, perder-se o foco das políticas públi-

cas de ação afirmativa já existentes e que têm a finalidade de reduzir a

desvantagem histórica das pessoas com deficiência grave ou severa.

O levantamentodos casos eomapeamentodademanda indicaramque

17 usuários com um longo período de institucionalização na Casa de

Acolhidaapresentavamtranstornosmentais e comportamentaisdecor-

rentes de histórico de uso de álcool e outras drogas, conforme constava

nas avaliações clínicas/psiquiátricas.E,nesse grupo,haviaumapessoa

com deficiência visual, a qual a equipe técnica julgava que, em médio

prazo, poderia ser reinserida na comunidade. Os demais serviços so-

cioassistenciais também foram acionados para identificar a deman-

da, e uma ILPI (Instituição de Longa Permanência para Idosos) apre-

sentou o caso de um jovem com diagnóstico de esquizofrenia e com

deficiência física. Ele fazia uso de cadeira de rodas e não apresenta-

va retaguarda da família ou suporte de outras pessoas que pudessem

ampará-lo no exercício das atividades domésticas e nos cuidados pes-

soais. Ele apresentava uma fístula e fazia uso constante de uma clas-

se de antibióticos considerada forte, demandando cuidados e supervi-

são diários de profissionais de saúde, os quais faziam parte do quadro

de funcionários da ILPI, como enfermeiros, médicos, nutricionista e

auxiliares de enfermagem. Diante disso, muitos foram os questiona-

mentos e discussões sobre a possibilidade de implantação de um ser-

viço de acolhimento que atendesse às demandas desses usuários em

sua complexidade e integralidade.

No caderno de orientações para implantação de Residência Inclusiva

constam como público específico jovens e adultos com deficiência e

em situação de dependência, compreferência para as pessoas de baixa

renda beneficiárias de programas de transferência de renda e do BPC.
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O texto esclarece que as pessoas com transtornosmentais quenãopre-

enchem tais requisitos devem ser atendidas pela rede de saúdemental

local, que mantém serviços exclusivos e adequados às suas necessida-

des (BRASIL, 2014).

A Política Nacional de Saúde Mental apresenta uma rede de serviços

destinadosaopúblico comtranstornomental, comoosCentrosdeAten-

ção Psicossocial (CAPS), os Centros de Convivência e Cultura, os Ser-

viços de Residência Terapêuticos (SRT) e os leitos de atenção integral

(emHospitais Gerais, nos CAPS III) (BRASIL, 2005).

Nas normas sobre Residências terapêuticas, essas são alternativas de

moradia para pessoas com transtornos mentais, para egressos de in-

ternação, para pessoas que estão internadas há anos em hospitais psi-

quiátricos e também como apoio a usuários de outros serviços de saú-

demental, que não contam com suporte familiar e social suficientes e

garantia de moradia adequada (BRASIL, 2004b).

Furlan (2021) nos conta que os serviços deMoradia Especial Provisória

(MEP) implantados nos moldes da reforma psiquiátrica tinham como

público-alvo pessoas com transtorno global do desenvolvimento, com

transtorno mental ou com deficiência mental grave e contavam com

equipe de profissionais da saúde e da assistência social. EmSão Paulo,

as MEP foram readequadas como Residências Inclusivas e, ao relatar

tal processo, a autora enfatiza a precarização do campo da assistên-

cia com tal transição, visto que houve escassez de diálogo e de regis-

tros documentais que relatassem a experiência de anos de execução

da MEP e que comprovassem a pertinência da implantação desse ser-

viço específico. Esse reordenamento também promoveu precarização

da estrutura do serviço para os moradores e das condições de traba-

lho para os funcionários, havendo redução do quadro de recursos hu-

manos, que anteriormente contava comprofissionais comopsiquiatra

e fonoaudiólogo. Além disso, Furlan (2021) ressalta que os moradores

advindos de outra modalidade de serviço apresentavam diagnósticos
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não previstos na conceituação de deficiência nas normativas da políti-

ca da Residência Inclusiva. A autora ainda destaca a falta de consenso

em relação aos conceitos de saúde mental e de deficiência, possibili-

tando questionamentos quanto ao formato das Residências Inclusivas

e de outros serviços.

Com base nas discussões acima apresentadas e visando a acolher es-

ses usuários de forma a garantir integralmente seus direitos, levanta-

mos a discussão sobre a viabilidade de umaResidência Terapêutica ou

de um serviço que integrassem, em ações intersetoriais, a Política de

Saúde e de Assistência Social. Vale ressaltar que a intersetorialidade

pode ser compreendida “[...] como a articulação de saberes e experi-

ências com vistas ao planejamento, para a realização e a avaliação de

políticas, programas e projetos, com o objetivo de alcançar resultados

sinérgicos em situações complexas” (INOJOSA, 2001, p. 105).

A despeito de tal tentativa de ajuste, não se obteve êxito na proposta

de parceria entre as políticas já citadas, visto que a Secretaria Munici-

pal de Saúde informou que o município não dispunha de egressos de

hospitais psiquiátricos e,dessa forma,não poderia implantar umaRe-

sidência Terapêutica, argumentando, alémdisso, que acolhimento era

um serviço exclusivo da Política de Assistência Social.

Por conseguinte, a equipe gestora da Política de Assistência Social op-

tou por tornar a Casa de Acolhida um abrigo para até 20 jovens e adul-

tos e,paralelamente,atender,de formamais singular,àdemandaapre-

sentada pelo grupo dos 18 usuários. O grupo foi transferido de forma

gradual, permitindo acolhê-los e atendê-los de forma adequada às su-

as necessidades e emestrutura residencial, comumnúmeromenor de

acolhidos. Por outro lado, a implantação dessa assistência evidenciou

lacunas na rede de serviços, que impossibilitaram a transferência do

jovem usuário, acolhido na ILPI, para este novo espaço, visto que as

equipes de saúde não apresentaram disponibilidade para amparar o

trabalho de acolhimento nos cuidados individuais e coletivos de saúde

in loco.
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Esse serviço apresentou-se com um propósito diferenciado à rede so-

cioassistencial local como nova proposta e forma de acolhimento, ba-

seadas em estudos de casos, com construções de fluxos e protocolos

que visavama compreender as demandas singulares de cada acolhido.

Se, no passado, havia uma preocupação de apenas inserir os sujeitos

nesses espaços institucionais, passou a existir uma tentativa de avaliar

as demandas específicas desses sujeitos e de identificar o serviço que

melhor garantiria sua integralidade de direitos, sem perder de vista a

importância de superar os entraves na efetivação do trabalho interse-

torial.

3 E A RESIDÊNCIA INCLUSIVA?

Importa reter agora, para fins destas análises, que novas demandas

surgiram e outro público nos convocou a um olhar atento às pessoas

com deficiência que necessitavam de espaço de moradia.

Adiscussão sobre anecessidadede implantaçãodaResidência Inclusi-

va na referida cidade reapareceu quando a pandemia de Coronavírus,

doença causadapelo vírusSARS-CoV-2,disseminou-sepelonossopaís

e mundialmente trouxe desafios imensuráveis, especialmente no ano

de 2020, para os setores sanitários, políticos, financeiros e culturais.

Muitos foram os governantes que se debateram entre a lógica da vida

e a lógica da economia.

Nessa ocasião as redes socioassistencial e intersetorial locais precisa-

ram definir intervenções e encaminhamentos em casos de dois paci-

entes que se encontravam hospitalizados em razão de acidente vascu-

lar cerebral (AVC). Esses já haviam passado por tratamentos, cirurgi-

as, estavamde alta hospitalar, necessitavamde reabilitação de funções

motoras, estavam impossibilitados de andar, não apresentavam con-

dições de autocuidado e não podiam contar com o apoio da família. O

contextodapandemiaagravoua situaçãode vulnerabilidade emque se
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encontravam, pois estavam expostos à contaminação dentro do ambi-

ente hospitalar e, diante disso, constatou-se urgência de acolhimento

institucional dos mesmos.

Comoa cidade ainda não dispunha de umequipamento que atendesse

fora do ambiente hospitalar e ambulatorial às necessidades de cuida-

dos de saúde e socioassistenciais, a equipe gestora daPolítica deAssis-

tência Social buscou um diálogo intersetorial com a Política de Saúde,

a fimde viabilizar o acolhimento dos dois usuários em carácter imedi-

ato. Sugeriu-se uma parceria entre as duas Políticas: a Política de Saú-

de disponibilizando um profissional para prestar os cuidados de saú-

de; e a Política da Assistência Social realizando o acolhimento. Con-

tudo não houve uma articulação efetiva entre essas políticas de forma

que assegurasse o atendimento das necessidades desses indivíduos.

Romagnoli e Fadul (2018), ao examinarem a intersetorialidade no SU-

AS, sustentam que essa integração é necessária para definição setorial

das políticas e para demandar ações conjuntas, evitando a fragmenta-

ção da gestão. Todavia a prática intersetorial não se faz somente agre-

gando setores, mas de forma transversal e associativa. Desse modo,

manter experiências e práticas intersetoriais remete, portanto, a uma

sustentação da diferença, a um grau de abertura, à própria alteridade,

pontos muitas vezes difíceis de serem alcançados.

Nummomentoposterior aessasprimeiras reuniões emque foramdis-

cutidos os dois casos supracitados, a Secretaria de Assistência Soci-

al, em concordância com o Conselho Municipal de Assistência Social

(CMAS),utilizouumimportante recurso recebidopara enfrentamento

da pandemia e implantou o serviço de acolhimento para pessoas com

deficiência, o qual chamamos neste estudo de Acolhida Inclusiva.

A Acolhida Inclusiva é destinada a acolher público misto, respeitando

a diversidade de gênero, com capacidade para atender até 10 pesso-

as com algum tipo de deficiência, na faixa etária entre 18 a 59 anos e 11

meses e quenão tenhamumaporte familiar ou condições de autossus-

tento.Esse serviço deve ter formato residencial, localizar-se embairro
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residencial, de fácil acesso aos equipamentos de saúde, centros de re-

abilitação, áreas de lazer e comércio e contar comoquadro de recursos

humanos previsto naNOB-RH/SUAS (BRASIL, 2006). Após umano de

sua implantação, a Acolhida Inclusiva já atendia 8 homens.

Para o acompanhamento diário dosmoradores, tem-se uma equipe de

14 funcionários composta por 08 cuidadores, 01 auxiliar de cuidador,

01 cozinheira, 02 auxiliares de serviços gerais, 01 assistente social, 01

psicóloga e 01 coordenadora. Essa equipe proporciona aos acolhidos

os cuidados básicos e diários emumespaço demoradia capaz de aten-

der às demandas individuais e singulares dos mesmos. Esse formato

residencial diminui os impactos institucionais e,mesmoque ainda se-

ja um espaço dotado de regras e rotina, pode-se acolher as demandas

mais peculiares desses sujeitos.

Vale marcar que a maioria do público da Acolhida Inclusiva é cadeiran-

te, e a casa possui acessibilidade efetiva, de forma que todos podem

transitar pelos seus ambientes, sendo possível reforçar um trabalho de

independência e autonomiadosmesmos.Os cuidadores estimulamos

acolhidos a desenvolverem suas potencialidades, e a equipe técnica re-

aliza trabalho em rede, desenvolve e fortalece os vínculos familiares e

comunitários, constrói oPlano Individual deAtendimento—PIA, jun-

tamente comos acolhidos e suas famílias, promove assembleias, escu-

ta cada acolhido, estimula discussões intersetoriais e reforça parcerias

institucionais e comunitárias. Sabe-se que, mesmo sendo um servi-

ço alocado na Política de Assistência Social, esse deve estar articulado

com as demais políticas públicas, como Saúde e Previdência social.

Na implantação desse novo serviço, a Política de Assistência Social se

mostrou presente mais uma vez, garantindo o que preconiza suas se-

guranças. Cabe ressaltar que, ainda diante dos cortes orçamentários,

como na aprovação da Emenda Constitucional nº 95, que prevê o de-

sinvestimento em políticas sociais e em campos essenciais para a pro-

teção social (BRASIL, 2016), essa Política semostra,noperíododapan-

demia, tão essencial quanto a Política de Saúde, pois forammuitas as
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intervenções e ações que auxiliaram as populações mais vulneráveis a

romper com violações de direitos e a diminuir os agravos decorrentes

da desigualdade social.

Apesar disso é notório que não houve uma política de enfrentamento

eficaz, diante da gravidade da contaminação pelo COVID 19. As desar-

ticulações entre governo federal, estadual e municipal se acentuaram

e exigiram que cada município planejasse suas estratégias para o en-

frentamento.Dessa forma, o novo equipamento,Acolhida Inclusiva, te-

ve algumas dificuldades em contar com o suporte dos serviços de saú-

de, conforme preconizado, tendo sido fundamental estabelecer outras

pactuações para que fosse garantida a atenção esse público do servi-

ço de acolhimento, evitando que esses usuários entrassem em longas

filas para tratamento, exames e consultas especializadas.

Tal realidade tambémestápresente emoutrosmunicípios, comomen-

cionado por Furlan (2021), que ao abordar a implantação e o trabalho

desenvolvido nas Residências Inclusivas, relata a indisponibilidade da

rede pública com a ausência de médicos e os longos prazos de espera

para acessar serviços. A autora refere quemuitas vezes a equipe busca

a rede privada através de convênios ou utilizando o Benefício de Pres-

tação Continuada dos moradores.

Aarticulação intersetorial comapolíticapúblicade saúde (SUS)

é necessária para prestar suportes e apoios às Residências In-

clusivas, aos usuários e seus cuidadores, oferecendo, conforme

necessidade, assistência em saúde, com foco emmedidas pre-

ventivas e no fomento do autocuidado e na promoção de auto-

nomia dos usuários e das famílias.O apoio prestado se dará, in

loco, pormeio domatriciamento das equipes de saúde às equi-

pes das Residências Inclusivas, tanto na organização de suas

atividades como de suporte às medidas individuais e coletivas

de saúde, conforme diretrizes e objetivos previstos na Portaria
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doMinistério da Saúde nº 793, de 24 de abril de 2012, que insti-

tui a Rede de Cuidados em Saúde à Pessoa comDeficiência, no

âmbito do SUS (BRASIL, 2014a, p. 54).

É importantedestacarqueadependênciaapresentadapelapessoacom

deficiência na maioria delas está relacionada a questões importantes

de saúde que necessitamde cuidados diários, tornando relevante a ar-

ticulação com a Política de Saúde, para que o atendimento especiali-

zado e integrado seja assegurado e que se garanta ao usuário conforto

e segurança para o desenvolvimento de suas capacidades e de sua au-

tonomia (BRASIL, 2014a).

A intersetorialidade sobressai enquanto caminhodeperspecti-

va para a política pública, a fimde articular as políticas sociais,

urbanas, econômicas de forma a atuarem nos mesmos terri-

tórios prioritários da política da cidade. Isto não significa que

suas ações são suficientemente confrontadas e realizadas em

um projeto global, que é, naturalmente, pluridisciplinar. A au-

sência de uma dinâmica pluridimensional significa que os di-

ferentes operadores públicos e associados atuam sobre os ser-

viços que lhes são mais diretamente afetados (KOGA, 2003, p.

238).

As políticas setoriais não solucionam tudo e precisam se comunicar

identificando as necessidades de cada cidadão e de cada território, por

issoo trabalhoemredeé fundamental paraagarantiadedireitos.Além

disso, as políticas setorizadas não produzirão efeitos nos sujeitos que

necessitam de um aparato estatal, pois, afinal, estes não estão frag-

mentados em suas demandas.

Os relatos a respeito da implantação dos serviços que descrevemos ao

longo deste estudo tiveram como pano de fundo a intersetorialidade,

seja buscando um diálogo que produzisse ações mais integradas ou

visando ao reconhecimento da complementaridade entre as políticas,

para que houvesse um atendimento articulado e integrado. Ressalta-

mos que o serviço de acolhimento representa e serve para atender às
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demandas dos indivíduos e famílias em situação de vulnerabilidade e

violação de direitos, e, para isso, a rede intersetorial deve funcionar de

forma dinâmica, como uma engrenagem, permitindo que cada novo

caso questione o que já está estabelecido e pressione o reajuste da rede

para que nela caibam todos.

As demandas que motivaram a execução do acolhimento para pesso-

as com deficiência estavam diretamente relacionadas aos serviços de

saúde, observando-se a transferência de responsabilidade para outra

política, o que exigiunovas pactuações, construçãode fluxo edeparce-

rias para atendimento. Dessa forma, reforçamos que esse serviço não

foi construído para solucionar os “casos difíceis” atendidos pela rede,

mas para promover impactos não somente na vida dos sujeitos acolhi-

dos e de suas famílias, mas para identificar entraves na rede e, assim,

estimular mudanças nas estruturas sociais e políticas.

Nesse sentido, os esforços e os desafios impostos pela prática serão

contínuos, para que não retomemos aos antigos moldes asilares que,

conformeMarques (1998), fortaleciam o controle e a discriminação so-

bre essa minoria e, assim, mantinha-os em sua condição de subalter-

nidade.

Conformemencionadopor Jayme (2014),oBrasil temapresentadocon-

sideráveis avanços no reconhecimento e na concretização dos direi-

tos das pessoas com deficiência, mas os desafios presentes e futuros

são grandes e necessitarão de investimentos em políticas públicas pa-

ra promover a efetiva inclusão dessas pessoas no quotidiano da nossa

sociedade e no acesso às políticas públicas. O autor ainda reitera que

a privação de um direito fundamental promove a desumanização da

pessoa e a violação de direitos humanos.

Anoçãode inclusãopressupõeumaadaptaçãoporparte de toda a soci-

edade ede todas as esferas públicas, e, segundoLopes (2014), amudan-

ça cultural da sociedade e dos sistemas políticos é um grande desafio,

inclusive para as próprias pessoas com deficiência, que são estigmati-

zadas e se sentem desestimuladas diante da discriminação.
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Werneck (2009, p. 41-42) postula que

Uma sociedade inclusiva tem compromisso com as minorias

e não apenas com as pessoas deficientes. Tem compromisso

com ela mesmo porque se autoexige transformações intrínse-

cas. Nesse processo, o movimento pela inclusão tem caracte-

rísticaspolíticas.Pretendealterar a estrutura constitucional do

Estado.

Nesse sentido, compreendemos que todas as políticas devem traba-

lhar no sentido de favorecer uma sociedade inclusiva, e isso depende

de ações políticas, respeito às diferenças individuais, conhecimento e

capacitação dos profissionais.O caminho para derrubarmos barreiras

e trabalharmos a favor da inclusão se faz na execução diária de todos

os serviços e no empoderamento das pessoas com deficiência.

Atualmente, a Acolhida Inclusiva permanece nos moldes de acolhimen-

to institucional e não conta com todos os recursos humanos e equi-

pamentos previstos para acolhimento de pessoas com deficiência na

modalidade de Residência Inclusiva. Na prática, isso implica alguns

desafios, pois se trata de um serviço destinado a acolher pessoas com

certo grau de dependência e que apresentam deficiência permanente

ou temporária. As discussões com a gestão refletem claramente a ne-

cessidade de transição para a Residência Inclusiva, já que omunicípio

assumiu a permanência do equipamentomesmoapós o encerramento

do recurso da COVID 19, sendo um serviço totalmente custeado com

recursos locais.

Nãopodemosdeixarde considerar e reconhecerqueaAcolhidaInclusiva

representa um grande avanço das políticas públicas locais direciona-

das às pessoas com deficiência e, por isso, vale reforçar que a implan-

tação desse espaço de moradia não esgota as demandas das pessoas

com deficiência.
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4 CONSIDERAÇÕES FINAIS

Ocenário que se formouno nosso país estámarcado pelas desigualda-

des sociais,produtoda colonialidade,dadiscriminação edosprivilégi-

os das classes altas e, nestemomento, tais diferenças se apresentaram

de uma forma mais escancarada, revelando um governo que agencia

mais mortes do que vidas.

O desinvestimento nas políticas sociais, dentre elas a Política de As-

sistência Social, é um agravante em uma política relativamente nova,

que desde a Constituição Federal de 1988 vinha em processo de estru-

turação e consolidação de oferta de serviços, programas, projetos, be-

nefícios e transferências de renda, buscando romper com o campo do

assistencialismo e tutela. Assim vemos que muitos municípios ainda

priorizam atendimentos de cunho caritativo, o que impede que os su-

jeitos que se utilizam dessas políticas assegurem seus direitos. É ne-

cessário que os espaços de gestão da Política de Assistência Social con-

tem com profissionais que alinham seus conhecimentos ao que está

prescrito e pautado nas normativas da referida política, mas também

que insiram em seu campo de atuação uma compreensão sobre os in-

divíduos que acessamesses espaços, assumindo umcompromisso éti-

co e político.

Os diálogos entre as equipes gestoras, técnicos e profissionais da pon-

ta necessitam estar em consonância com as propostas intersetoriais,

alinhando formas potentes de intervenções, ativando umamicropolí-

tica ativa, sem descartar o sujeito desse processo.

Nesse sentido, levantamos a bandeira de que a implantação de umser-

viço de acolhimento que garanta direitos e a proteção das pessoas com

deficiência também promovemudança de estrutura, rompe com o as-

sistencialismo,questionaa sociedadeque impõeaexclusão,diferenciando-

se da institucionalização que vem para excluir e estigmatizar as dife-

renças.
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Conforme está previsto nas normativas, amodalidade de acolhimento

para pessoas com deficiência deve se dar através da Residência Inclu-

siva, com uma estrutura residencial e com público-alvo identificado

como moradores, que têm autonomia para decidir sobre o lugar em

que queremmorar e voz para opinar sobre o modo que desejam viver.

A implantaçãodaResidência Inclusiva garante direitos às pessoas com

deficiência epromove impactos sociais significativos,masnãogarante

uma sociedade inclusiva. Conforme mencionamos ao longo do texto,

é fundamental que as legislações e normativas orientem as formas de

atuação e estabeleçam os tipos de deficiência, sem desconsiderar que

essas práticas tambémsão resultadosde fatores políticos e sociais,não

podendo ser tratadas como uma questão individual e familiar.
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5
POLÍTICAS PÚBLICAS PARA AS PESSOAS

COMDEFICIÊNCIA NOGOVERNO

BOLSONARO: AVANÇOS E RETROCESSOS

Márcio Augusto Scherma⋆

Jussara Pereira de Oliveira⋆⋆

1 OS SINAIS DURANTEA CAMPANHAEA POSSE

Nomomento em que a candidatura de Jair Bolsonaro foi lançada, um

receio generalizado tomou conta de órgãos e pessoas comprometidos

com a promoção dos direitos humanos (DH) no Brasil. O histórico de

declarações do candidato nesse tema sustentava concretamente esse

receio. Suas falas sobre outros grupos sociais minoritários e histori-

camente excluídos eram preconceituosas e iam, de fato, no sentido de

manter essa condição excludente.

Enquanto deputado, Bolsonaro chegou a ridicularizar a condição de

deficiente do ex-presidente Lula em discurso de 2017. Em suas pala-

vras: "Tínhamos na Presidência um energúmeno que não sabia contar

até 10 porque não tinha umdedo" (CÂMARADOSDEPUTADOS, 2017).

Assim, quando do lançamento de seu plano de governo, não se pode

alegar surpresa ao constatar que, naquele pobre documento de oiten-

ta e um slides (TSE, 2018), a expressão "pessoa com deficiência" (PCD)

sequer existia. Mesmo nos debates presidenciais, o tema não passou

pelo então candidato, limitando-se aos demais.

O tema veio à tona apenas nas redes sociais, com a divulgação de que

Bolsonaro, enquanto deputado, teria votado contra a Lei Brasileira de

⋆ Cientista político, mestre e doutor em Relações Internacionais pela Universidade Estadual

deCampinas (Unicamp).Professor aposentadodeRelações Internacionais daUniversidade

Federal da GrandeDourados (UFGD).
⋆⋆ Graduada emEnfermagempela Universidade Estadual de Campinas (Unicamp) e emFisio-

terapia pela Pontifícia Universidade Católica deMinas Gerais (PUC-MG).Mestra emEnfer-

magempela Universidade de Brasília (UnB).
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Inclusão (BRASIL, 2015). Seu adversário, Fernando Haddad, chegou a

compartilhar essa informação no Twitter, apagando-a após os escla-

recimentos de Bolsonaro.Na realidade, ele votara contra umdestaque

do projeto, apenas (APÓS..., 2018).

Ainda durante a campanha, Bolsonaro apresentou, com muita clare-

za, sua visão sobre os movimentos sociais e os direitos de grupos mi-

noritários. Em entrevista à TV Cidade Verde, do Piauí, declarou sobre

o tema: "Isso não pode continuar existindo. Tudo é coitadismo. Coita-

do do negro, coitada damulher, coitado do gay, coitado do nordestino,

coitado do piauiense". Afirmou, ainda, que "acabará com isso" (BOL-

SONARO..., 2018a).

Não se pode dizer, portanto, que foi uma surpresa quando declarou,

logo após a divulgação dos resultados de primeiro turno, que iria "bo-

tar um ponto final em todos os ativismos do Brasil" (BOLSONARO...,

2018b).

O único sinal na direção de apoio à causa das pessoas com deficiência

foi a assinatura de uma carta de compromissos comoComitê Brasilei-

rodeOrganizaçõesRepresentativasdaPessoacomDeficiência (CRPD)1

em outubro de 2018, ainda durante a campanha.

Por tudo isso,quandodaposse,odiscurso em libras daprimeira-dama

Michelle Bolsonaro surpreendeu, uma vez que a maioria esmagadora

das atitudes da pré-campanha e da campanha em si indicavam des-

prezo absoluto pelo tema. Vale destacar o trecho "Eu gostaria demodo

muito especial de dirigir-me à comunidade surda, pessoas comdefici-

ência e a todosaquelesque se sentemesquecidos.Vocês serãovaloriza-

dos e terão seus direitos respeitados" (LEIA..., 2019). De fato,Michelle

tinha umhistórico de atuação na área, através da igreja evangélica que

1 OCPRDé composto por: representantes daAssociaçãoBrasileira de Autismo (ABRA), Federa-

çãoNacional de Educação e Integração dos Surdos (FENEIS), FederaçãoNacional das Associ-

ações Pestalozzi (FENAPESTALOZZI), Federação Nacional das Apaes (APAEBRASIL), Comi-

tê Paraolímpico Brasileiro (CPB), Organização Nacional de Entidades de Deficientes Físicos

(ONEDEF) e Organização Nacional de Cegos do Brasil (ONCB). Os compromissos elencados

na carta podem ser consultados em Ventura (2018).

https://bit.ly/2VHBquf
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frequenta, na qual trabalhou como intérprete de libras no "ministério

de surdos e mudos" (TEIXEIRA, 2018).

Aomesmo tempo em que o discurso foi visto com esperança por parte

da comunidade PCD, também houve receio, uma vez que a atuação da

primeira-dama tinha viés filantrópico/assistencialista, e não promo-

tor e/ou garantidor de direitos. O tempomostrou que, apesar de algu-

ma influência emnomeaçõesnoMinistériodaMulher,Família eDirei-

tosHumanos (MDH) e outras ações pontuais, o interesse da primeira-

damapelo temanão se traduziu empolíticas públicas pelo governo.Ao

contrário, o que se assistiu, desde a posse, não foi outra coisa senão o

desmantelamento de uma série de políticas e tentativas de retroces-

so de direitos e participação (muitas bem-sucedidas), como se previu

inicialmente. Analisaremos aqui as principais áreas afetadas por esse

movimento.

2 EDUCAÇÃO

Logo no dia seguinte à posse, um sinal claro já se revelava no tocan-

te à política educacional: a extinção da Secadi (Secretaria de Educação

Continuada, Alfabetização, Diversidade e Inclusão) do Ministério da

Educação (MEC), que havia sido criada em 2004 com o objetivo de de-

dicar especial atenção a grupos historicamente excluídos—,dentre os

quais as PCD (VÉLEZ,2019).Os temas relativos às PCDabrangidos pe-

laSecadimigraramparaaDiretoriadeEducaçãoEspecial,que,por sua

vez, está na nova Secretaria deModalidades Especializadas de Educa-

ção. Aliás, essa Secretaria preparava, desde o início do governo, uma

nova política educacional para as PCD. De acordo com atores da so-

ciedade civil engajados na causa, a nova política já indicava que seria

marcada por retrocessos, sendo o principal a alteração do conceito de

"educação inclusiva" (BOLSONARO..., 2019). De fato, a "Nova Política

Nacional de Educação Especial: equitativa, inclusiva e comaprendiza-

do ao longo da vida" foi publicada em 30 de setembro de 2020, através

do Decreto 10.502/2020 (BRASIL, 2020).
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Nesse sentido, uma curta digressão é necessária: durante muito tem-

po, as PCD foram excluídas do ambiente escolar, ao serem considera-

das como "especiais" ou "excepcionais". Classes especiais, escolas es-

peciais, e instituições específicas cuidavam da educação das crianças

com deficiência, promovendo forte segregação social e espacial.

Com o passar dos anos, o entendimento sobre como a educação pa-

ra as pessoas com deficiência deveria ser foi-se alterando, sobretudo

depois da Convenção Internacional sobre os Direitos das pessoas com

deficiência daONU,de 2006 (BRASIL, 2009).Ratificada pelo Brasil em

2009, com estatuto de emenda constitucional, e tendo embasado a Lei

Brasileira de Inclusão, de 2015, a Convenção adota o chamadomodelo

inclusivo. Em seu artigo 24, item 2, temos disposto o seguinte:

Para a realização desse direito, os Estados Partes assegurarão

que:

a) As pessoas com deficiência não sejam excluídas do sistema

educacional geral sob alegação de deficiência e que as cri-

anças com deficiência não sejam excluídas do ensino pri-

mário gratuito e compulsório ou do ensino secundário, sob

alegação de deficiência;

b) Aspessoas comdeficiênciapossamteracessoaoensinopri-

mário inclusivo,de qualidade e gratuito, e ao ensino secun-

dário, em igualdade de condições com as demais pessoas

na comunidade em que vivem;

c) Adaptações razoáveis de acordo com as necessidades indi-

viduais sejam providenciadas;

d) As pessoas com deficiência recebam o apoio necessário, no

âmbito do sistema educacional geral, com vistas a facilitar

sua efetiva educação […] (BRASIL, 2009).

Trata-se de avanço importante, que no Brasil consubstanciou-se em

2008, com a Política Nacional de Educação Especial na Perspectiva da

Educação Inclusiva (SCHERMA,2020).Nomodelo ali proposto,a ideia
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central é ampliar a participação de todos os estudantes em estabele-

cimentos de ensino regular, o que confere ao ensino inclusivo caráter

mais democrático e humanista. Entretanto a nova política decretada

pelo governoBolsonaro vai na direção oposta, uma vez que o novomo-

delo proposto quer voltar ao paradigma anterior (BRASIL, 2019), como

se nota nas palavras da Secretária Nídia L. de Sá:

[...] não entendemos que a educação para pessoas com defici-

ência ou TEA deva passar única e exclusivamente pelas esco-

las inclusivas comuns. Essa política oferece a flexibilidade no

sentido de os sistemas se organizarem para poderem oferecer,

também, como alternativa, escolas especiais, classes especiais

[...]. Você pode conseguir melhores resultados para o público

da educação especial em classes especiais ou escolas especiais.

O foco dessa política estará na singularidade das pessoas, e não

no grupo como um todo (BOND, 2019).

Trata-se, portanto, de um retrocesso. Senão, vejamos o que diz a Nova

Política, em seu Capítulo IV, artigo 6º:

São diretrizes para a implementação da Política Nacional de

EducaçãoEspecial: Equitativa, Inclusiva e comAprendizado ao

Longo da Vida:

I — oferecer atendimento educacional especializado e de qua-

lidade, em classes e escolas regulares inclusivas, classes e

escolas especializadas ou classes e escolas bilíngues de sur-

dos a todos que demandarem esse tipo de serviço, para que

lhes seja assegurada a inclusão social, cultural, acadêmica

e profissional, de forma equitativa e coma possibilidade de

aprendizado ao longo da vida;

II — garantir a viabilização da oferta de escolas ou classes bilín-

gues de surdos aos educandos surdos, surdocegos, comde-
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ficiência auditiva, outras deficiências ou altas habilidades

e superdotação associadas;

III — garantir,nas escolas ou classesbilínguesde surdos,aLibras

como parte do currículo formal em todos os níveis e etapas

de ensino e a organização do trabalho pedagógico para o

ensino da língua portuguesa na modalidade escrita como

segunda língua […] (BRASIL, 2020).

Observamos que na proposta da "nova" política estão escolas diferen-

tes: as regulares inclusivas, as especializadas e as bilíngues. Já na Con-

venção da ONU, a menção é a um único sistema educacional. Com is-

so, o novo decreto possibilita que escolas que porventura não estejam

plenamente adaptadas possam educadamente recusar a matrícula de

alunos com deficiência, indicando a estes a matrícula nas escolas "es-

peciais", favorecendo, novamente, a formação de espaços segregados.

Após reações fortes da sociedade civil e dos movimentos organizados

que militam pela educação e pelas pessoas com deficiência, o Decreto

foi suspenso de modo liminar pelo Ministro Dias Toffoli, do Supremo

Tribunal Federal (STF), emprimeirodedezembrode2020, responden-

do a uma Ação Direta de Inconstitucionalidade (ADI 6590) (SUSPEN-

SA..., 2020). No dia dezoito do mesmo mês, o plenário do Supremo

manteve a decisão de Toffoli por maioria. O entendimento foi justa-

mente o de que, ao internalizar os princípios da Convenção da ONU, o

país assumiu compromisso com a educação inclusiva.

3 A TENTATIVADE EXTINÇÃODOCONADE

Em abril de 2019, novamente soou o alarme para aqueles que traba-

lham comas PCD: oDecreto 9.759, de 11 de abril de 2019, foi publicado.

Nele, o Presidente extinguiu as instâncias colegiadas de participação

social no âmbito da Administração Pública Federal —dentre elas, es-

tava o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa comDeficiência (Co-

nade) (PERUZZO, 2019).
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Após forte repercussãona sociedade civil, o tema foi pararnoSupremo

Tribunal Federal, que, em junho, posicionou-se pela suspensão limi-

nar do Decreto (BARBIÉRI; OLIVEIRA; D’AGOSTINO, 2019). Ainda ao

final daquele mês, o governo manteve trinta e dois dos órgãos colegi-

ados, incluindo o Conade, em novo decreto (SACONI; ALEIXO;MAIA,

2019). Paralelamente, desde abril de 2019, tramita na Câmara dos De-

putados o Projeto de Decreto Legislativo 113/19, que visa a suspender

o Decreto presidencial. Atualmente, aguarda parecer da Comissão de

Constituição e Justiça e deCidadania (CCJC) (CÂMARADOSDEPUTA-

DOS, 2019).

4 ISENÇÃODE IMPOSTOS E COMPRADEVEÍCULOS

Nomês de março de 2019, a secretária nacional da pessoa com defici-

ência, Priscilla Gaspar, declarou que via como privilégio a isenção de

impostos das PCD para compra de automóvel (MARQUES, 2019). Em-

bora negasse que o fimda isenção fiscal estivesse nos planos do gover-

no àquela altura, a secretária deixou claro que considerava mudanças

necessárias nesse âmbito. A secretária parece desconhecer, assim, que

a referida isenção tem por vista minimizar as desvantagens que uma

PCD temdevido ao fato de que o transporte público noBrasil estámui-

to longe de ser plenamente acessível.

Soma-se a essa intenção a alteração efetuada em 2018, quando o pe-

ríodo para a nova concessão de isenção de ICMS para esse fim passou

de dois para quatro anos, num claro prejuízo para as PCD (RIBEIRO,

2018).

De fato, mudanças nesse sentido ocorreram em 2021. Após seguidas

altas nos preços dos combustíveis, o governo Bolsonaro começou a re-

ceber fortes pressões dos caminhoneiros —setor que havia sido im-

portante aliado e apoiador da campanha desde 2018. Ao buscar meios

para angariar receita, a fim de subsidiar o preço do diesel, o governo

editou emmarçoaMedidaProvisória 1034/2021,que limitava a isenção

de IPI na compra de veículos zero quilômetro para PCD para aqueles
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automóveis com valores iguais ou inferiores a R$ 70.000,00 (PASSOS,

2021). Além disso, alterava de dois para quatro anos o prazo para que

nova solicitação de isenção pudesse ser feita.

Na prática, a MP extinguiu o benefício, visto que, dados os sucessivos

aumentos nos preços dos veículos, poucosmodelos com câmbio auto-

mático são encontrados pelo valor estipulado.Todavia, como a isenção

de IPI era válida para valores acima deR$ 70.000,00,muitos fabrican-

tes ofereciam, por conta própria, descontos adicionais que deixavam

os preços atrativos. A MP acabou com esse benefício. Segundo alguns

avaliadores, existiam apenas seis modelos que se enquadravam no te-

to estipulado. Além disso, a medida foi vista por muitos como tendo

viés discriminatório, uma vez que outros grupos que desfrutavam da

mesma isenção não a perderam —apenas as pessoas com deficiência

(EQUIPEMARA GABRILLI, 2021).

No início de junho, aMP foi alterada pela Câmara dos Deputados, que

propôs fixar o teto emR$ 140.000,00 e o prazo de nova solicitação para

três anos. O Senado excluiu o valor do teto da proposta e deixou o pra-

zo em dois anos, porém a Câmara rejeitou essas mudanças e manteve

sua própria redação (NOBRE, 2021). O projeto foi sancionado em 15 de

julho pelo Presidente (REIS, 2021).

5 AREFORMADAPREVIDÊNCIA

Centro das atenções políticas em 2019, a reforma da previdência foi

também ponto central de debates envolvendo as PCD.Omais polêmi-

co talvez tenha sido o referente ao Benefício de Prestação Continuada

(BPC), auxílio pago a idosos e pessoas com deficiência de baixa renda

emsituação de vulnerabilidade social.A proposta original previa que o

valor pago fosse de R$ 400,00 (menos dametade do valor de então, de

R$ 998,00—um salário-mínimo) (BATISTA, 2019). Esse ponto acabou

caindo no Congresso, e atualmente o BPC persiste com o valor de um

salário-mínimo.
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Entretanto as pessoas com deficiência tiveram perdas com a reforma

da previdência. A maior delas talvez tenha sido na aposentadoria por

invalidez (agora chamada de aposentadoria por incapacidade perma-

nente). Antes da reforma, o valor pago ao aposentado por invalidez era

calculado combase nos 80%maiores salários de contribuição desde ju-

lho de 1994. Agora, além de a média levar em conta todos os salários

de contribuição, ela inicia em 60%do valor pagomais dois pontos per-

centuais para cada ano que exceder vinte anos de contribuição para os

homens e quinze anos de contribuição para as mulheres. A exceção é

apenas quando a invalidez decorre de acidente de trabalho: nesse ca-

so, o valor da aposentadoria fica com 100%da média salarial. Assim,

pessoas acometidas por doenças graves ou acidentadas e que adqui-

rem uma deficiência incapacitante para o trabalho receberão menos

do que antes, num flagrante prejuízo a essas pessoas já historicamen-

te discriminadas.

Ainda sobre a reformadaprevidência, outro ponto importante diz res-

peito ao acesso amedicamentosde alto custopor via judicial,dosquais

fazem uso muitas pessoas com deficiência. Ainda em abril de 2019,

noticiou-se que havia no texto-base uma tentativa de restringir esse

acesso: a ideia era alterar o parágrafo 5º, do artigo 195, da Constituição

Federal (CASTANHO,2019).O texto proposto era o seguinte: "Nenhum

benefício ou serviço da seguridade social poderá ser criado,majorado

ou estendido por ato administrativo, lei ou decisão judicial, sem a cor-

respondente fonte de custeio total". A redação antiga omitia o trecho:

"por ato administrativo, lei oudecisão judicial".Essaproposta também

acabou não sendo aprovada.Entretanto,mais uma vez, o governo Bol-

sonaro evidenciou sua intenção de desmanche da rede de direitos cri-

ada, commuito esforço coletivo, para as PCD.

6 MERCADODE TRABALHO E BPC

Ainda sobre o BPC, há outro impasse atual. No final de 2019, houve o

pagamento de um "décimo-terceiro salário" aos beneficiários do Bol-
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sa Família e do BPC, formalizado por uma medida provisória (MP).

Ocorre que, em 2020, o relator daMP propôs que esse pagamento fos-

se permanente.OgovernoBolsonaro agiu no sentido de impossibilitar

a aprovação da proposta, que, de fato, não foi viabilizada (RESENDE,

2020).

Não sendo tudo isso suficiente, o governo trouxe à luz, ainda em 2019,

aquela que talvez tenha sido a proposta mais polêmica junto às PCD:

trata-se do Projeto de Lei 6159/19, proposto pelo Ministério da Econo-

mia, em tramitação de urgência. O espaço não permite detalhamento

completo dos pontos do PL, algo que já foi feito por pessoas compe-

tentes (ALBAINE, 2019; SOUZA E SOUZA, 2020), mas podemos dizer

que as principais consequências de sua aprovação seriam sentidas na

lei de cotas para PCD no mercado de trabalho, o fim do ainda não re-

gulamentado auxílio-inclusão.OPL, em termos práticos, desobriga as

empresas de contratarem PCD em troca do pagamento de umamulta

e impõe inúmeras dificuldades para o acesso ao auxílio-inclusão.

Umgolpe tão duro gerou repercussão, e omovimento das pessoas com

deficiência conseguiu, ainda no final de 2019, ao menos travar a tra-

mitação em urgência do PL. De lá até omomento em que este artigo é

escrito, o projeto não avançoumais.

Mas isso não significou que o governo Bolsonaro tenha deixado o te-

ma de lado —pelo contrário. Ainda no final de 2020, o Ministério da

Cidadania encaminhou uma Exposição de Motivos à Presidência com

objetivo de alterar a Lei Orgânica de Assistência Social (LOAS) no to-

cante ao acesso ao BPC.Nesse contexto, foi editada aMedida Provisó-

ria 1023/2020, posteriormente transformada na Lei 14.176/2021, sanci-

onada em 22 de junho, que alterou parte da LOAS (BRASIL, 2021).

Anunciadas pelo governo como um avanço que incluiria mais benefi-

ciários (PRESIDENTE..., 2021), asmudanças são contestadas por pes-

soas ligadas à assistência social e à luta das pessoas com deficiência e

idosos.
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A alteração que salta aos olhos reside na renda per capitamáxima para

que a pessoa seja considerada apta a receber o benefício. A nova lei le-

vou esse tetoparameio salário-mínimo (atualmenteR$ 550,00), frente

ao valor anterior de um quarto de salário-mínimo (R$ 275,00). À pri-

meira vista pode realmente parecer um avanço. Contudo, no modelo

anterior,umaAçãoCivil Pública (ACP)de2016permitia queobenefício

fosse concedido a quem tivesse renda superior a umquarto de salário-

mínimo, desde que fosse comprovado o comprometimento da renda

familiar com gastos relacionados à saúde do requerente do benefício

—o que permitia que pessoas com renda per capita familiar superi-

or até meio salário-mínimo fossem elegíveis. A nova lei acaba com os

efeitos da ACP e, por conseguinte, diminui o universo de pessoas que

podem acessar o BPC.

Alémdisso, acrescentou critérios para excepcionalidades.Explicamos:

no modelo anterior, como dissemos, havia margem para extrapolar a

renda per capita familiar desde que comprovadas despesas com a saú-

de do beneficiário. No caso dos idosos, após essa confirmação e pare-

cer social, o benefício era liberado. Para as pessoas com deficiência,

era preciso avaliação social e médica para análise da incapacidade. A

partir da nova lei, a pessoa idosa precisará, além de comprovar os gas-

tos, comprovar também a dependência de terceiros para realização de

atividades básicas da vida diária (isto é, foi adicionado um novo crité-

rio), enquanto a PCD precisará comprovar o grau de deficiência (mais

um critério) através apenas de avaliaçãomédica (ou seja, foi excluída a

avaliação social, um retrocesso domodelo biopsicossocial de avaliação

da deficiência para o modelo médico)1.

1 Sobre os diferentesmodelos, consultarVittorati eHernandez (2014).Apenas comobreve resu-

mo, para omodelo médico, a deficiência é um problema pessoal que necessita de tratamento

de saúde (reabilitação) para que o indivíduo volte a conviver em sociedade. Já omodelo social

enfatiza também aspectos que envolvem o ambiente e atitudes: por exemplo, a necessidade

de tecnologias assistivas (rampas, intérpretes,braile etc.) e a ausência de barreiras atitudinais

(preconceito) são fundamentais para que a PCD possa conviver plenamente em sociedade. A

deficiência não é uma questão só dela, mas de toda a sociedade.
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Vale aindadestacar que anova lei permite, emcaráter excepcional, que

a avaliação social possa ser feita remotamente, através de ferramentas

digitais que possibilitem videoconferência. É outra inovação que po-

de parecer boa a princípio, por evitar deslocamentos e possivelmente

agilizar os atendimentos.No entanto há que se atentar para os perigos

daí advindos: vale lembrar que o público solicitante do BPC é de bai-

xa renda e, por isso mesmo, temmaiores dificuldades de acesso e uso

das tecnologias de comunicação, que envolvem gastos consideráveis.

Além desse fato, o ambiente inadequado pode comprometer o sigilo

que uma avaliação como essa necessita.

Outro ponto colocado pela nova lei diz respeito ao auxílio-inclusão.

Trata-se de auxílio complementar para as PCD beneficiárias do BPC

que conseguirem colocação no mercado de trabalho. Estas passariam

a receber auxílio de meio salário-mínimo juntamente com os venci-

mentos do novo emprego.

Alguns condicionantes, porém, limitam o recebimento desse auxílio:

primeiro, só terão direito aqueles com deficiência considerada mode-

rada ou grave (a lei exclui, portanto, as PCD com deficiências leves,

justamente aqueles que têm mais facilidade de ingressar no merca-

do de trabalho); em segundo, o salário não poderá ser superior a dois

salários-mínimos, o que também limita o alcance do benefício; e ter-

ceiro, a pessoa deve continuar obedecendo aos critérios de elegibilida-

de ao BPC (o salário recebido no emprego não entra no cálculo).

7 VISÃOMONOCULAR

Uma conquista para as pessoas com deficiência ocorrida no governo

Bolsonaro foi o reconhecimento legal da visãomonocular como defici-

ência sensorial, através da Lei Ordinária 14.126/2021. O fato foi anun-

ciado como se fosse uma iniciativa do próprio governo pelo ministro

chefe daSecretariaGeral daPresidência daRepública,OnyxLorenzoni

(PRESIDENTE..., 2021):
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Esse governo, sobretudo na pessoa da primeira-dama,Michel-

le Bolsonaro, sempre teve um olhar carinhoso para as pesso-

as comnecessidades especiais [...] O presidente Bolsonaro, em

mais umademonstração de sensibilidade comesse público, re-

conheceosdireitosdosportadoresdevisãomonocular,quepas-

sam assim a contar com osmesmos benefícios previstos em lei

que os portadores de deficiência visual.

Nota-se no discurso que, além do uso de terminologia incorreta ("pes-

soas comnecessidades especiais"), a aprovaçãoda lei é apresentada co-

mo uma concessão, uma benesse. Apesar de o Executivo ter seu papel

na sanção dessa lei, ela teve origem no PL 1.615/2019, de autoria do Se-

nador Rogério Carvalho, do PT de Pernambuco. Não foi, portanto, o

governo Bolsonaro que trouxe o tema à tona no Congresso.

Na realidade, a luta das pessoas com visão monocular pelo reconheci-

mento de sua deficiência já é bastante antiga. Através de uma série de

ações judiciais, em muitos estados brasileiros já havia jurisprudência

que permitia a equiparação dessas pessoas às demais PCD1. Sob esse

prisma, a lei sancionada neste ano vem na verdade uniformizar a si-

tuação em âmbito federal e, apesar de, sim, ser uma conquista, há que

se relativizar aqui o quanto dela se deve ao governo Bolsonaro.

8 PANDEMIA E VACINAÇÃO

Em2020, omundo foi surpreendido pela pandemia causada pelo novo

coronavírus. Em pouco tempo, percebeu-se o tamanho dos prejuízos

para as pessoas com deficiência: muitas tiveram tratamentos de saú-

de interrompidos, viram sua convivência social diminuir ainda mais

e tiveram de lidar com questões que envolviam a saúde mental —isso

para não falar das crianças, que deixaram de frequentar as escolas.

1 A esse respeito, farta documentação pode ser encontrada no site da ABDVM (2021).
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Prontamente também se compreendeu que as PCD compunham um

grupo de risco para a Covid-19, por vários motivos: os deficientes físi-

cos, cujas mãos estão sempre em contato com os dispositivos de au-

xílio de locomoção, os deficientes visuais que usam as mãos para se

guiar, os deficientes auditivos que se comunicam pela língua de sinais

e levam as mãos ao rosto ou ainda os deficientes intelectuais que têm

dificuldades em adotar as medidas de prevenção. Isso para não dizer

que todos aqueles que necessitam de cuidadores não conseguem, por

óbvio,manter as distâncias de segurança.

Nesse escopo, imaginava-sequeasPCDseriamtambémumgrupopri-

oritário quando o processo de imunização da população fosse inicia-

do. No Brasil, diversas organizações, como a Federação Brasileira das

Associações de Síndrome de Down (FBASD) e a Organização Nacional

dos Cegos do Brasil (ONCB), atuaram no sentido de garantir essa pri-

oridade desde que o mundo iniciou os preparativos para a vacinação

(ONCB, 2020; FBASD, 2020).

A primeira versão do Plano Nacional de Operacionalização da Vacina-

ção contra a Covid-19 (PNOV) foi lançada em 16 de dezembro de 2020

pelo governo federal1. Nela, embora houvessemenção às "pessoas com

deficiência permanente severa" como um dos grupos prioritários, não

havia perspectiva de iniciar a vacinação desse grupo de imediato, pois,

nas três fases iniciais da vacinação, o grupo não estava contemplado,

o que certamente teve como um dos motivos o cenário de escassez de

vacinas no país.

Entretanto o Plano estava em desacordo com a Convenção da ONU e

coma Lei Brasileira de Inclusão, uma vez que os documentos reconhe-

cemque,emsituaçõesde emergência, riscoou calamidade,asPCDsão

consideradas vulneráveis, cabendo ao poder público tomar asmedidas

1 Todas as versões do PNOV podem ser encontradas em CONASEMS (2021).
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para sua proteção. Além disso, ao limitar a prioridade às PCD com de-

ficiência "severa", acaba por segregar o grupo, indo contra o princípio

de não discriminação.

Assim, uma série de ações foram impetradas por entidades represen-

tativas das PCDno sentidode garantir o direito à prioridadena imuni-

zação.Ainda em janeiro, a própria FBASDsolicitou ao SupremoTribu-

nal Federal (STF) que se pronunciasse sobre o PNOV—pedido que foi

aceito pelo relator,ministro Ricardo Lewandowski. Também o Conse-

lhoNacional de Saúde solicitou aoMinistério da Saúde que alargasse o

grupo prioritário demodo a abarcar todas as PCD, e não apenas aque-

las com deficiência "severa".

A segunda edição do PNOV foi apresentada pelo governo ao STF em

21 de janeiro, e trazia nos grupos prioritários as PCD com deficiência

permanente "grave" (décima-terceira categoria) e as PCD instituciona-

lizadas (segunda categoria).Quatro dias depois, oMinistério da Saúde

atualizou novamente o PNOV e retirou do grupo das PCD as pessoas

comsíndromedeDown,que foram incluídas no grupode pessoas com

"comorbidades" (último público da décima-segunda categoria).

Uma semana depois, em 28 de janeiro, o STF negou pedido feito pe-

lo PODEMOS, que buscava ampliar para todas as PCD e seus cuida-

dores a prioridade na vacinação (CÓCOLO, 2021). Segundo oMinistro

Lewandowski, o motivo seria a "escassez de imunizantes no país".

Foi apenas a quarta versão do PNOV, divulgada em 15 de fevereiro, que

retirou os termos referentes ao grau da deficiência ("severa" ou "grave")

para a elegibilidade como prioridade na vacinação (MINISTÉRIO...,

2021). Certamente, foi um avanço oriundo da mobilização da catego-

ria.Todavia,apesardeconstarnogrupoprioritário,asPCDaindaeram

a décima-segunda categoria na fila de prioridades.

A última alteração relativa às PCD foi materializada na sexta versão

do PNOV. Nela, as PCD foram subdivididas em dois grupos: o daque-

les que recebem o BPC e o daqueles que não recebem. Os primeiros
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foram incluídos na décima-quarta categoria prioritária, juntamente

comgestantes epuérperas epessoas comcomorbidade,enquantoo se-

gundo grupo tornou-se a décima-quinta categoria, o que gerou mais

uma onda de protestos (FRAGÃO, 2021).

A mera constatação da existência de seis versões do PNOV mostra o

quanto o processo foi feito semplanejamento cuidadoso, comuma sé-

rie de falhas jurídicas e sob forte pressão política de grupos.A escassez

de vacinas, sobretudo no início da campanha de vacinação, também

contribuiu para os percalços enfrentados pelas PCD. Tanto a primeira

quanto a última são responsabilidade do governo federal, o que, mais

uma vez, deixa clara a sua incompetência. Por outro lado, mais uma

vez os movimentos e entidades que lidam com temas relacionados às

PCDmostraram força emsuamobilização e lograramavanços durante

a campanha de vacinação.

9 CONSIDERAÇÕES FINAIS

Os exemplos aqui elencados já são, seguramente, suficientes para de-

monstrar o desapreço do governo Bolsonaro pelas pessoas com defi-

ciência. Outros exemplos abundam, como o Decreto 10.014/2019, que

alterou a regulamentação da Lei de Acessibilidade, que excluiu a obri-

gação de acessibilidade de altares e batistérios de qualquer religião,

além de isentar também os veículos de empresas de transporte de fre-

tamento e turismo (VENTURA, 2019).

Como esquecer ainda a fala do Presidente, na qual se refere às pes-

soas com HIV como "uma despesa para todos no Brasil" (GULLINO,

2020)? É essa a visão deste governo, muito clara por todo o já exposto

neste texto: pessoas com deficiência são despesas, ônus, fardos. Uma

visão muito semelhante àquele que se convencionou chamar de "pa-

radigma da prescindência" sobre as PCD (VITTORATI; HERNANDEZ,

2014).Quemenxerga a vida comdeficiência sob essa ótica acredita que

as PCD não possuem capacidades, não podem ser produtivas nem ter

vidas dignas. Seria o caso de prescindir delas.
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Outra recorrência quenotamosna análise diz respeito ao caráter auto-

ritário do governo.Pouco afeito ao diálogo, suas ações sematerializam

eminentemente pormeio de decretos emedidas provisórias, ignoran-

do os ritos legislativos nos quais a sociedade é ouvida, direta ou indi-

retamente. A própria tentativa de extinção do Conade corrobora essa

caracterização.

Poroutro lado,vimos tambémque,namaiorpartedos casos,ogoverno

tem fracassado nas suas tentativas de alteração das políticas públicas

voltadas às PCD.A resistência oferecida pelosmovimentos sociais, pe-

la imprensa e pelos poderes legislativo e judiciário têm sido um entra-

ve importante para os retrocessos tentados pelo governo e são os res-

ponsáveis por evitar o desmanche de toda uma rede de proteção social

construída commuito labor ao longo de décadas. Mais do que nunca,

essa atuação mostra-se imprescindível para as pessoas com deficiên-

cia.
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6

POLÍTICAS PÚBLICAS BRASILEIRAS DE

INCLUSÃODE PESSOAS COMDEFICIÊNCIA

NO TRABALHO EMXEQUE: NOVAS

PERSPECTIVAS À LUZ DONOVOMODELO

INTERNACIONAL DE DEFICIÊNCIA

Laís Barbosa Sak⋆

N este capítulo, analisaremos as principais políticas relacio-

nadas à inserção de pessoas com deficiência (PcDs) no tra-

balho, recapitulando o contexto de sua concepção ligado ao

modelo médico de deficiência, com o objetivo de colocar em xeque a

possibilidade de essas políticas estarem ou poderem ser (re)alinhadas

à abordagem social e inclusiva de direitos humanos trazida pela Con-

venção Internacional sobre os Direitos das PcDs daONU (Convenção).

Essa Convenção foi assinada internacionalmente em 2007 em Nova

Iorque, e sua principal contribuição foi amudança substancial do pro-

pósito para a inclusão social e incorporação da abordagem social de

direitos humanos, por considerar a sociedade como um fator relevan-

te na formação da deficiência, namedida em que cria barreiras contra

a participação igualitária das PcDs, a exemplo da própria discrimina-

ção. O método empregado é o hipotético-dedutivo, sendo que parti-

mos da hipótese de que seria viável promover esse realinhamento das

políticas públicas atuais a essa nova abordagem da Convenção, o que

foi finalmente confirmadomediantemudanças nas perspectivas e ob-

jetivos dessas políticas.

Devido à sua relevância, o Estado brasileiro incorporou essa Conven-

ção dentro do conjunto interno de legislações com mesma hierarquia

⋆ Advogadacorporativaepesquisadora.MestreemDireitosHumanoseDesenvolvimentope-

laPUCCampinas (2021), tendocomotemadepesquisaa inclusãodepessoas comdeficiência

emempresas à luzdasobservaçõesfinais queoComitê sobreDireitosdasPessoas comDefi-

ciênciadaONUfezaoBrasil em2015.GraduaçãoemDireitopelaUniversidadePresbiteriana

Mackenzie, Campus São Paulo (2011).
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de emenda constitucional em 2009. Essa Convenção foi aprovada con-

forme o artigo 5º, §3º da Constituição Federal de 1988, atualmente vi-

gente (Constituição), que determina que os tratados internacionais de

direitos humanos, se aprovados pelo Congresso Nacional de acordo

comos requisitos eprocedimentosmais rígidosnecessáriosparaapro-

varalteraçõesàConstituição, terãoomesmovalorhierárquicodeemen-

da constitucional. Isso quer dizer que, apesar de seu texto não promo-

ver uma redação nova aos artigos constitucionais, o conteúdo da Con-

venção faz parte da Constituição desde 2009.

Dentrodoplanovigente criadopelaConstituiçãoem1988,existemtrês

principais políticas públicas para inserçãodePcDsno ambiente de tra-

balho. A primeira é a política pública de cotas de ingresso em vagas de

trabalho, que obriga tanto o setor privado quanto o setor público a ter

em seus quadros uma porcentagem de PcDs (artigos 37, inciso VIII da

Constituição). Para as empresas, a implementação dessa política ocor-

reu pela Lei nº 8.213 de 1993 (Lei de Cotas), que obriga a todas as em-

presas (sejam privadas, públicas ou de economia mista) com mais de

100 funcionários a preencheremde 2–5%de seus quadros efetivos com

funcionários com deficiência. Para os órgãos públicos em geral, hou-

vemudanças na legislação quanto à definição dos índices aplicáveis no

decorrer do tempo, e atualmente estes devempreencher de 5–20%dos

seus quadros com PcDs, sendo que o índice a ser adotado é definido

pelo respectivo órgão (Decreto nº 9.508 de 2018). Tal como concebida,

essa política de cotas está voltada exclusivamente ao ingresso ou ad-

missão das PcDs, sem uma estruturação de mecanismos para a inclu-

são no ambiente de trabalho. Isso quer dizer que ela se resume àmera

contratação e, apesar de as empresas e órgãos públicos terem o dever

legal (por outras legislações) de fazer adequações de acessibilidade fí-

sica do local, essas políticas não criammecanismos para conscientizar

os gestores e os colegas de trabalho de como acolher tais PcDs e garan-

tir que não as estejam discriminando.
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A segundapolíticapública consistenas cooperativas sociais criadas em

1999 pela Lei nº 9.867 (Lei das Cooperativas Sociais), que têm como ob-

jetivo inserir as "pessoas em desvantagem" (dentre as quais, as PcDs)

no mercado econômico por meio do trabalho. As oportunidades são

dadas dentro de um modelo de integração, o que quer dizer que, em

suamaioria, as PcDs não são incluídas,mas ficam restritas a ambien-

tes ou vagas voltadas exclusivamente para as PcDs e não têm acesso ou

competitividade em ambientes e vagas abertos a todos. Embora pos-

sam proporcionar oportunidades de trabalho, há vestígios de discri-

minação claros dados pelas restrições práticas.

Por último, para aquelas PcDs que não estejam empregadas e cuja fa-

mília seja de extrema vulnerabilidade econômica (no caso, o requisito

obrigatório é que a renda familiar seja de nomáximo ¼ do salário mí-

nimo por pessoa, o que em 2021 corresponde a R$ 244 por cada mem-

bro familiar), há a previsão de receber uma ajuda assistencial denomi-

nada Benefício de Prestação Continuada, no valor de um salário mí-

nimo ("BPC", que é equivocadamente referida pela linguagem popular

como "aposentadoria do deficiente"). Combase nos artigos 6 e 194 e se-

guintes da Constituição, o BPC foi implementado pela Lei nº 8.742 de

1993 (Lei de Organização da Assistência Social — LOAS). O BPC tam-

bémé extensível aos idosos acima de 65 anos, semaposentadoria, des-

de que a renda familiar por pessoa seja a acima.

A definição do tema teve, em primeiro lugar, motivação pessoal. Do

ponto de vista médico, sou acometida de cegueira unilateral, com ce-

gueira no olho direito e umgrau limítrofe à baixa visão no olho esquer-

do, ocasionada por toxoplasmose fetal (ou seja, nasci com essa dificul-

dade visual). Apesar de ter enfrentado atitudes discriminatórias desde

os bancosda escola, foi apenas entre a graduação emDireito e inserção

nomercado como advogada que passei a assumir e reconhecer as difi-

culdades enfrentadas como resultado de uma deficiência visual. Essa
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demora se deu porque, de um lado, a minha deficiência não é percep-

tível à primeira vista e, por isso, pude experimentar o respeito rece-

bido por pessoas sem deficiência e, de outro, reconhecer a deficiência

parecia que me levaria ao abismo do estigma social em torno do pre-

conceito sobremenor capacidade, necessidade de auxílio e filantropia

e tantos outros preconceitos.

Embora tenhaenfrentadoobstáculosparaaalfabetizaçãoedepois tam-

bém no início da vida adulta (quando os cuidados dos pais natural-

mente ficammenos intensos para dar asas aos filhos), isso nãome im-

pediu de obter qualificação como advogada, mas abriu os meus olhos

para enxergar os detalhes das barreiras em torno das PcDsnomercado

de trabalho, o que me instigou a segunda motivação: de levar adian-

te uma pesquisa acadêmica sobre inclusão de PcDs, especificamente

sobre inclusão em empresas, tema de minha dissertação de mestra-

do. Compartilho parte do aprendizado desta pesquisa com os leitores

aqui,mas alterandoo temaoutrora focado emempresas,paradaruma

abrangência geral sobre a inclusãonomercadode trabalho,que abran-

ge tanto empresasquantoo setorpúblico.Apesarde sernecessário tra-

zer informações sobre a legislação vigente, o propósito aqui é compar-

tilhar com os leitores esse assunto despindo-me do "juridiquês", para

trazer reflexões sobre o estigma social em torno da inserção das PcDs

no trabalho cujas inequidades fáticas a legislação ainda não foi apta a

desconstruir.

Para tratar sobre inserção de PcDs no trabalho, abordaremos primeiro

o que está por trás da própria exclusão das PcDs, isto é, o histórico do

estigma social das PcDs que impacta nas relações de trabalho. Depois

trataremos a construção da abordagem social e inclusiva de deficiên-

cia que, no Brasil, foi definitivamente consignada em 2009 através da

incorporação da Convenção acima dentro do conjunto de normas vá-

lidas no Brasil, isso tudo para colocar em xeque o poder de [re]alinha-

mento das três principais políticas públicas brasileiras de inserção de

PcDs no ambiente de trabalhomencionadas acima à abordagem social
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de deficiência trazida pela Convenção, pelo qual devemos considerar

que a sociedade tem um papel relevante na construção da própria de-

ficiência. Em outras palavras, essa avaliação ajuda-nos a entender se

essas políticas estariam aptas a promover a inclusão de PcDs no traba-

lho, em vez de simplesmente uma mera contratação ou compensação

pela falha estatal.

No decorrer dos séculos tivemosmudanças sobre o conceito e precon-

ceitos sobre a deficiência. Com base nos entendimentos mais recen-

tes, aplicáveis no Brasil desde a década de 1980, o IBGE realizou o últi-

mo Censo Demográfico em 2010 (BRASIL, 2010), em que foi apontado

que, dentro da população brasileira, 23,4% da população seriam consi-

deradas como PcD. Naquela época, internacionalmente se considera-

ra como PcD quem declarasse ter "[...] pelomenos alguma dificuldade

em uma ou mais questões", mas, a partir de 2018, por uma mudança

promovida pelo Grupo deWashington ligado àONU (que se concentra

na análise sobre a situaçãomundial das PcDs), passou-se a considerar

como PcD quem tenha "[...] pelo menos muita dificuldade para uma

ou mais questões". Isso quer dizer que, a partir de então, passou-se a

considerar como PcD quem declare ter pelo menos muita dificuldade

ou não consegue de forma alguma exercer uma oumais questões (tais

questões referem-se aos graus de exercício de suas funções).

Comonão foi feito umnovo censo demográfico brasileiro desde então,

o IBGE reanalisou os dados de 2010 tendo em consideração esses no-

vos critérios, realizando, pois, o que é denominado de recenseamento.

O novo censo demográfico foi planejado para o ano de 2020, mas não

foi possível realizá-lo devido à pandemia ocasionada pelo COVID-19.

Apesar de o recenseamento realizado em 2018 apontar que no Brasil

existem cerca de 13 milhões de PcDs, o que representaria 6,7% da po-

pulação brasileira, apenas 0,9% dos postos de trabalho nomesmo ano

de referência (2018) foram ocupados por tais pessoas, o que demons-

tra uma falha na inserção dessas pessoas nomercado de trabalho1. Es-

1 Veja a Nota Técnica 01/2018 do IBGE (2018) com o conteúdo completo.
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se índice está muito aquém inclusive das cotas de ingresso de PcDs no

mercado de trabalho criadas na década de 1990, segundo as quais as

empresas privadas e as empresas públicas estariamobrigadas a ter um

índice variando entre 2–5% de PcDs dentro do seu quadro de funcio-

nários (o índice varia conforme o número absoluto de funcionários) e

os órgãos públicos um índice mínimo de 5% e máximo de 20% (artigo

93 da Lei de Cotas e Decreto nº 9.508 de 2018).

Esse retrato de falta de oportunidades no trabalho é apenas uma das

facetas da exclusão social que as PcDs enfrentam, já que há tantos ou-

tros aspectos nos quais também enfrentam barreiras. Essas oportu-

nidades desiguais estão diretamente relacionadas ao estigma social

construído em torno dos vários tipos de deficiências e, por consequên-

cia, sobre as próprias pessoas que as têm. Goffman (1986) identifica

que o estigma social sobre as PcDs é concebido com base num para-

digmade normalidade. Isto é, combase em cada contexto, a sociedade

determina uma série de padrões atribuídos às "pessoas normais" e, na

medida emque uma pessoa contêmuma característica ou atributo di-

versos daquilo que está dentro da "normalidade", então é considerada

como "não normal" ou "anormal". Nesse sentido, a sociedade enten-

de que as deficiências escapam da normalidade. Esses conceitos estão

implícitos, por exemplo, dentro dos conceitos de deficiência do IBGE

trazidos acima,porque a limitaçãodas funções é feita combase emum

parâmetro de normalidade.

Goffman (1986) também identifica que as PcDs podem enfrentar dife-

rentes formas de estigma social a depender do quão visível ou percep-

tível sua deficiência seja. É que se, de um lado, por exemplo, a socie-

dade imediatamente reconhece uma pessoa usando cadeiras de rodas

como deficiente, de outro, pode não reconhecer num primeiro conta-

to as deficiências unilaterais visuais ou auditivas. Por isso o autor ex-

plora a manipulação da informação sobre a deficiência, dividindo as

PcDs entre "desacreditados", referindo-se àquelas cujas características



Políticas Públicas Brasileiras de Inclusão de Pessoas comDeficiência no Trabalho em Xeque

Políticas Públicas e Pessoas comDeficiência 201

evidenciam a deficiência, sem que possam escondê-la, e "desacreditá-

veis", para referir-se àqueles que podemocultar as informações, sendo

viável que terceiros acreditem que não tenham deficiência, como uma

forma de barrar o estigma social.

Diante do estigma social em torno da deficiência, há pelo menos qua-

tro momentos históricos com linhas de pensamento diferentes acerca

das PcDs que refletemde diferentes formas o senso de [a]normalidade

— em ordem cronológica: exclusão e eliminação compulsória, segre-

gação, integralização e a atual proposta de inclusão social (WALTER;

SILVA, 2006). Apesar de hoje discutirmos sobre a inclusão, ainda há

vestígios das três primeiras linhas na sociedade,que servemde barrei-

ra à efetiva inclusão de PcDs no trabalho (FREITAS;MARQUES, 2007).

O primeiro momento histórico da exclusão e eliminação compulsória

corresponde ao período entre a fase pré-histórica e perdura até o Cris-

tianismo. Nesse período, a sociedade considerava que as deficiências

representavamuma anormalidade a justificar a eliminação compulsó-

ria das PcDs. Isso quer dizer que as PcDs eram ou excluídas da socie-

dade ou simplesmente mortas imediatamente após seu nascimento,

quando eram constatadas suas "anormalidades". Há registros de ima-

gens feitas na fase pré-histórica, por exemplo, retratando bebês e cri-

anças sendo jogados de penhascos, prática que inclusive foi realizada

até durante a Roma Antiga, quando o culto ao corpo e maior rigidez

do senso de "normalidade" foram acentuados. A linha de interpretação

em torno das PcDs era de total exclusão social, visto que não existia

qualquermotivo justificador para sua participaçãona sociedade.Ade-

ficiência, em especial a visível, era tida como anormalidade (WALTER;

SILVA, 2006; FREITAS; MARQUES, 2007, p. 73).

ComoCristianismo,surgeacondenaçãomoral-religiosaacercadaprá-

ticade se tirar compulsoriamenteavidadebebês comdeficiência,passando-

se a considerar todos como pessoas. Diante disso, surgiram duas prá-

ticas destinadas às PcDs.De um lado, começou-se a pregar o assisten-

cialismo para pessoas com deficiência, no entanto, doutro lado, per-
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durou um acentuado estigma social especificamente às pessoas com

deficiência mental ou intelectual e auditivo, porque a sociedade asso-

ciava esses tipos de deficiência específicos à possessão demoníaca ou

castigo por um pecado próprio ou familiar (WALBER; SILVA, 2006, p.

3).

A partir da era Medieval, o estigma social e a segregação das PcDs em

geral se intensificaram. Acreditava-se que as almas das pessoas com

doença mental ou intelectual haviam sido capturadas pelo maligno,

donde se entendia que essas não eram pessoas humanas,mas possuí-

das pelo Mal, esvaziadas de alma humana. Para ser mais preciso, por

terem deficiência mental ou intelectual, não eram consideradas como

parte da sociedade, tampouco dotadas de humanidade, de modo que

se passou a ter dentro dessa perspectiva de duelo entre o Beme oMal a

justificativamoral-religiosa para colocar em dúvida sua possessão de-

moníacaemfogueiras,pois se acreditavaque,se apessoa sobrevivesse,

então não estaria possuída (SILVA, 2006, p. 211).

Após oMedievo, houve a dissolução do binômio deficiência-demônio,

resgatando-se a obrigação do cristão de dar assistência às pobres e

PcDs. Ou seja, as PcDs recebiam algum tipo de ajuda assistencial por

dó e piedade, comumente associada àquilo que é indispensável àmera

sobrevivência,comoalimentoeesmola.Oassistencialismodenotaque

a linha de interpretação em torno dos vários tipos de deficiência per-

fazia dois pontos principais, de um lado, a compaixão que se evidencia

pela ajuda assistencial, e, de outro, segregação, já que as PcDs não po-

deriam participar da sociedade enquanto não fossem curadas de sua

deficiência. Esse assistencialismo oriundo da Idade Média é revisita-

do no século XIX, quando foram criados vários manicômios associ-

ados à Igreja Católica, para tratar e [supostamente] curar as pessoas

com deficiência mental, em que o caráter segregativo da deficiência é

bastante nítido, posto que essas pessoas ficavam isoladas em tais ins-

tituições criadas exclusivamente para recebê-las e tratá-las (FREITAS;

MARQUES, 2007, p. 74; WALBER; SILVA, 2006, p. 31).
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Apesar de todos os lamentáveis problemas, é possível perceber um tê-

nue avanço no reconhecimento das minorias nesse contexto de assis-

tencialismo, na medida em que a sociedade, que outrora justificava a

eliminação compulsória de todas as PcDs,passa a categorizar algumas

como dignas de receberem compaixão e ajuda assistencial. Isso indica

que estas em particular eram consideradas como pessoas humanas,

ainda que vivessem apartadas da sociedade. Dentro desse contexto,

para que pudessem ser dignas de compaixão e piedade, era necessá-

rio que a deficiência ou enfermidade impossibilitasse o trabalho. No

entanto não era ainda discutida formalmente qualquer política públi-

ca ou outra ação para promover trabalho às PcDs ou dar assistência

patrimonial às mesmas; a assistência ao sustento era dada por cada

pessoa, de acordo com sua própria vontade. É importante mencionar

que os prisioneiros e estrangeiros estavam fora desse alcance,mesmo

que estivessem sem condições de trabalhar, já que não eram aceitos

como parte da sociedade.

Embora os enfermos edeficientes fossemdignosde ajuda assistencial,

não eram dignos de desfrutarem dos mesmos direitos que as demais

pessoas, tampouco de participaremativamente da sociedade. Suas fa-

mílias frequentemente os consideravam como fardos e os direciona-

vam para instituições especializadas, não tendo essas pessoas contato

ou participação igualitária na sociedade, daí serem inclusive referidos

como "subalternos" ou "pessoas de segunda classe" (WALTER; SILVA,

2006, p. 31 et seq.). É por essa razão que a associação de que as polí-

ticas públicas ou ações sociais voltadas às PcDs sejam relacionadas a

uma ajuda humanitária por piedade pode colocar em xeque a inclusão

de PcDs.

A partir do século XVII, com o Iluminismo, a deficiência passa a ser

objeto de estudosmédico-científicos e nãomais de entendimentos ex-

clusivamente baseados nos valores cristãos, o que resulta numa mu-

dança significativa de linha interpretativa e de conhecimento acerca
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das deficiências. Nesse sentido, a sociedade considera o corpo huma-

no como umamáquina apta a ter um funcionamento perfeito, e a de-

ficiência, no caso, deixa de ser considerada comoumcastigo divino e é

entendida como uma anormalidade do corpo associada a uma doença

(WALBER; SILVA, 2006, p. 32; FREITAS; MARQUES, 2007, p. 69).

Por issoháumaacentuaçãodo sensode anormalidadedasdeficiências

e amplia-se o propósito de se ter uma cura para essas anormalidades,

criando a errada impressão de que todas as deficiências seriam curá-

veis. São criados vários asilos e outras instituições onde as PcDs eram

levadas a viver para receber educação formal, bem como receber trata-

mentomédico para sua deficiência, sempre de forma exclusiva e espe-

cializada,o que implicadizer que tanto a educaçãoquantoo tratamen-

tomédico eram realizados de forma segregativa, separada das demais

pessoas. As PcDs tinham, portanto, pouco ou nenhum contato com as

pessoas sem deficiência. Nesse período de transição entre o assisten-

cialismo e o de inclusão, há, pois, a contínua segregação das PcDs, em

que não mais se pune ou elimina a pessoa pela sua deficiência, tam-

pouco lhe permite a vida junto e dentro da sociedade,mas é convidada

a viver junto dos seus pares (FERNANDES, 2018, p. 1843–1844; PASSO-

TI apudWALBER; SILVA, 2006, p. 32; SILVA, 2006, p. 212 et seq.).

Além disso, são ainda muito presentes vestígios dessa perspectiva de

retificação nos dias atuais no ambiente de trabalho. Por exemplo, após

pesquisas feitas em empresas multinacionais de grande porte, Henry

et al. (2015) identificaram que o ponto crucial para a contratação de

PcDs é a habilidade técnica e que os gestores e os colegas das PcDs con-

tratadas no regime de cotas relataram que estas deveriam ter as mes-

mas características e resultados que as pessoas sem deficiência têm,

usando osmesmos recursos que as demais pessoas têm acesso. E, ain-

da com vestígios da retificação, quanto às adaptações razoáveis para a

inclusão de PcDs no trabalho, na pesquisa empírica desenvolvida por

Uitdewilligen et al. (2013, p. 465), os gestores e os colegas de trabalho

das PcDs consideraram que as discussões sobre o fato de a empresa
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proporcionar acessibilidade e adaptações razoáveis seriam, de um la-

do, por uma questão de dever legal e, de outro, representariamum"fa-

voritismo"das PcDs.Na verdade, o que está por detrás da linha de pen-

samento de retificação é que se espera que a própria PcD obtenha, de

forma independente, a cura de sua deficiência ou meios necessários

para se igualar às pessoas sem deficiência.

Sobretudo, a partir do século XIX, intensificou-se a linha de interpre-

tação de normalização ou retificação pela qual a deficiência seria uma

patologia anormal e que seria possível corrigi-la ou retificá-la. Essa li-

nha de pensamento foi bastante estudada por Goffman (1986). Nesse

ambiente, não havia qualquer discussão de inserção das PcDs no am-

biente de trabalho, apesar de se ter como objetivos, aomenos do ponto

de vista formal, "capacitar" ou "curar" a PcD para finalmente ter uma

"vida normal". Melhor dizendo, espera-se que as PcDs possam perder

todas as características "anormais" para que possam fazer parte da so-

ciedade, seja pela cura da doença ou pela sua capacitação.O sentido de

capacitação,nesses termos, é de fazer as PcDs entenderemeaceitarem

as normas e os valores sociais. A aceitação e a participação das PcDs na

sociedade passam a depender, portanto, de sua retificação, isto é, de

que sejam corrigidas e capacitadas de forma a se tornarem aptas a vi-

verem como "pessoas normais" (SILVA, 2006; WALBER; SILVA, 2006,

p. 32; FREITAS; MARQUES, 2007, p. 69).

NoBrasil, comummisto de objetivos de cura e de assistencialismo, fo-

ram criados diversos "manicômios" a partir do fim do século XIX que

forammantidos pelo Governo brasileiro até a década de 1980.Omaior

marco institucional de cura eassistencialismonoBrasil foi a criaçãodo

manicômio localizado na cidade de Barbacena, criado no início do sé-

culo XX e mantido pelo Estado de Minas Gerais até a década de 1980.

Esse estabelecimento foi mundialmente conhecido como "Auschwitz

brasileira" em razão do tratamento degradante conferido às pessoas

com deficiência mental, onde eram empregados tratamentos cruéis
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com eletrochoque, e os pacientes eram submetidos a condições sub-

humanas de higiene e alimentação1.

A transição entre segregação para a integração das PcDs ocorreu no

âmbito internacional a partir da década de 1940,mas, no Brasil, como

detalharemos a seguir, isso só veio a acontecer a partir de 1980 (LANNA

JÚNIOR, 2010). Nesses contextos, as PcDs passaram a conviver com

a sociedade desde que tivessem aptidão para viverem como "pesso-

as normais". O objetivo de integração, diferentemente do de inclusão,

é proporcionar espaços comuns à convivência e desenvolvimento das

PcDs.Daí seremcriadas instituiçõesmédicas voltadas à curadas PcDs,

escolas especializadas emeducaçãoespecial,oumelhor,ambientes em

que as PcDs podem transitar e conviver com seus pares, sem que haja

uma conjugação ampla com as pessoas sem deficiência.

No âmbito da inserção do trabalho, o exemplo mais nítido de integra-

ção é a criação das cooperativas de trabalho, que tiveram sua criação

idealizada em 1988 como texto constitucional original,mas foram im-

plementadas em 1999 coma Lei nº 9.887.Essas cooperativas sociais fo-

ram criadas para proporcionar a integração social através do trabalho

das "pessoas em desvantagem", que engloba as PcDs e outros grupos,

como os egressos de prisões. Em termos práticos, são instituições cri-

adas para a capacitação profissional de pessoas segregadas. Embora

a capacitação seja importante, essas instituições não têm dentre seus

objetivos institucionais (determinados na sua regulamentação aplicá-

vel) a inclusão das PcDs (VOLZ et al., 2015, p. 881). Isso quer dizer que,

ao menos como foram concebidas, sua finalidade é proporcionar ca-

pacitação e trabalho não para a inclusão no mercado amplo de traba-

lho,mas emambientes voltados às PcDs.Por isso é que as cooperativas

estão alinhadas ao propósito de integração das PcDs em que os ambi-

entes das PcDs e das demais pessoas são diversos.

1 O documentário "EmNome da Razão" (2020) retrata o cenário.
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Comoveremosadiante,as próprias cotasde ingressodePcDsemvagas

de trabalho foram também concebidas com esse propósito de integra-

ção e, por isso, é comum a criação de vagas exclusivas para as PcDs em

que não hámobilidade profissional.Conforme indicado por pesquisas

empíricas nacionais e internacionais (IGLESIAS et al., 2013; KUZNET-

SOVA et al., 2017; CAMPOS et al., 2013, p. 562), para cumprir a cota, é

comum que empresas criem uma determinada posição ou setor para

um tipo de deficiência. Isso quer dizer, primeiro, que se a vaga foi con-

cebida para uma pessoa comdeficiência visual, fica impedido o acesso

às demais PcDs; e segundo, ao ocupar essa vaga exclusiva, a pessoa fica

limitada à mesma, não sendo admitida ou incentivada uma troca, se-

ja vertical (promoção) ou lateral (de área), porque as demais vagas ou

setores não foram concebidos para serem "inclusivos". Isso se revela

tambémpela inexistência da promoção de treinamentos internos com

recursos acessíveis às PcDs (CAMPOS et al., 2013, p. 562).

Esse contexto integrativo traz três consequências importantes para a

compreensãodoatualmomentoedasbarreiras enfrentadaspelasPcDs

para sua inclusão nomercado e ambiente de trabalho.Primeiro, trans-

fere à PcD a integral responsabilidade por se adequar ao padrão de

normalidade. Em segundo lugar, a linha de interpretação é a da reti-

ficação; quer dizer, as PcDs devem alcançar a cura de sua deficiência

ou superar suas limitações para pertencerem à sociedade (SASSAKI,

1999; FREITAS; MARQUES, 2007, p. 73). Equivale dizer, por exemplo,

que uma pessoa com deficiência deve obter a cura ou tratamento para

superar suas próprias barreiras e ter umdesempenho como uma "pes-

soa normal", usando dos recursos normalmente atribuídos ou dados a

todos.

Tendoemvista essesdoispontos (da retificaçãoemsi ede ela ser trans-

ferida à responsabilidade exclusiva da PcD), pesquisas feitas em di-

versos ambientes de trabalho (empresas privadas, empresas públicas

e outros órgãos públicos) sobre os programas de inclusão de PcDs in-

dicam ser comum que os gestores e colegas de trabalho revelem dois
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tipos de falas discriminatórias quanto ao trabalho das PcDs.De um la-

do, as pessoas identificam que os empregadores ou contratantes (em-

presas ou órgãos públicos) dispõem de poucos recursos para a inclu-

são (faltam recursos de acessibilidade, por exemplo) e, por isso, es-

sas pessoas identificam que aqueles funcionários com deficiência que

têm desempenho superior ao "normal" têm esse desempenho ou por-

que receberamumtratamento privilegiado através das poucas acomo-

dações razoáveis (UITDEWILLIGEN et al., 2013, p. 465) ou porque são

"heróis" e "superaram obstáculos inestimáveis" (e esperam que todos

as demais PcDs tambémo sejam) (FERNANDES, 2006; KUZNETSOVA

et al., 2017). De outro lado, quanto àqueles que têm um desempenho

inferior, entendem que ou devem ser demitidos porque não atingem

as expectativas de normalidade ou devem permanecer no trabalho co-

mo forma de ajudá-los (ou seja, por assistencialismo) (FERNANDES,

2006; KUZNETSOVA et al., 2017).

Falta a assimilação de que a própria instituição e os próprios gestores

e colegas também podem estar contribuindo para o fracasso na inclu-

são das PcDs, seja pela falta de investimento em programas de inclu-

são, atitudes discriminatórias ou mesmo de recursos de acessibilida-

de. Nesse sentido, a maioria das pessoas entrevistadas nessas pesqui-

sas indica que a falta de acessibilidade dos prédios seria o principal fa-

tor impeditivopara a inclusãodePcDs,e,apesarde esse fator ser cruci-

al para a acessibilidade de pessoas com deficiência de locomoção, isso

não é suficiente para a inclusãodasPcDsnogeral.Por exemplo,não re-

presenta o bastante para incluir pessoas com deficiência auditiva, que

precisariam de outros tipos de recursos de acessibilidade.

É crucial notar que ambos os períodos de segregação e integralização

social estão ligados ao modelo médico de deficiência pelo qual a pes-

soa é classificada como PcD primariamente em função da deficiência

médica. Esse modelo se consolidou mundialmente em especial com o

avanço do conhecimento científico, já que o seu enfoque está exclusi-

vamente na causamédica da deficiência. Sua construção se dá a partir
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de dois pontos: primeiro, a catalogação de características que classifi-

cam uma pessoa como "normal" e, doutro lado, demoléstias e doenças

aptas a classificar uma pessoa como "não normal"; e segundo, no de-

senvolvimentodemétodos para a cura ou tratamentodessasmoléstias

para que PcDs possam ter uma vida "normal" (SHAKESPEARE, 2002;

DI NUBILA; BUCHALLA, 2008).

Dentro das áreas médicas, no plano internacional, o modelo médico

foi definitivamente consignado através da Classificação Internacional

das Doenças (CID), criada no fim do século XIX para catalogar as do-

enças que,mais tarde, no começo do séculoXX,passou ser usada tam-

bémpara referir-se às deficiências.Essa classificação,no entanto,pas-

sou a ser complementada a partir de 2001 comaClassificação Interna-

cional das Funcionalidades e Deficiências (CIF), que tem como obje-

tivo avaliar os graus de funcionalidades que uma pessoa tem em ra-

zão das moléstias identificadas pela CID. A primeira versão da CIF

foi publicada na década de 1980 como "Classificação Internacional das

Deficiências, Incapacidades e Desvantagens", sendo uma tentativa de

complementar a CID para referir-se a "[...] outros fatores relaciona-

dos à deficiência, como os aspectos psicológicos e sociais que contri-

buem para a deficiência, seja diminuindo-a ou agravando-a" (DI NU-

BILA; BUCHALLA, 2008, p. 324). Apesar de ter sido criada na década

de 1980, a CIF foi implementada pela OMS apenas em 2001.

Como a CIF pretende identificar as funcionalidades das PcDs e de ou-

tras pessoas que por qualquermoléstia estejam temporariamente com

uma limitação funcional,oobjetivoprecípuodessa classificaçãoémen-

surar a adequaçãodas funcionalidadesde formacomparativa aumpa-

drão de normalidade (DI NUBILA; BUCHALLA, 2008). A CIF ainda é

utilizada como parâmetro internacional para mensuração de funcio-

nalidades das deficiências até a atual data (2021).

No plano internacional, essa fase de integralização perdurou ao me-

nos até a década de 1980, quandomovimentos sociais de PcDs na Grã-

Bretanha começam a colocá-la em xeque. Esses grupos propuseram
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umnovomodelodedeficiênciadenominadodemodelo social: enquan-

to o modelo médico considera que a deficiência seja um resultado ex-

clusivo da doença ou moléstia médica, o modelo social tal como con-

cebido na Grã-Bretanha (vertente "pura" ou "radical") considera que é a

própria sociedade a responsável pela criação da deficiência, na medi-

da emque a sociedade cria barreiras contra a participação das PcDs na

sociedade. A partir deste modelo, em sua vertente estrita, não seria a

deficiência visual em si que impediria umaPcDde exercer uma função

específica dentro de uma empresa,mas, sim, a própria empresa e pes-

soas a ela relacionadas que criariam a deficiência por impedir ou não

criar adaptações para que a pessoa possa exercer tal função (SHAKES-

PEARE, 2002; 2014).

Ainda na década de 1980, a Assembleia Geral da ONU instituiu que o

ano de 1981 seria dedicado ao "Ano Internacional das PessoasDeficien-

tes" (UN, 1976, p. 1), em que foram discutidos vários assuntos relacio-

nados aos direitos dessas pessoas, sendo levantada a discussão sobre

inclusão. Esse é um marco importante porque, mesmo que de forma

embrionária, é o primeiromomento emque se passa a discutir sobre o

papel quea sociedade teria sobre a criaçãodebarreiras emtornodade-

ficiência.Porémnão é seguro dizer que esse é omomento emque hou-

ve a conversão domodelo integrativo emmodelo inclusivo, afinal, pa-

ra tanto, seria necessário umprocessomais lento, e naquelemomento

ainda estavam em pauta vários assuntos baseados na integração.

Tais reflexões, no entanto, não atingiram o contexto brasileiro na dé-

cada de 1980 e só foram levantadas muito mais recentemente, espe-

cialmente a partir de meados da década de 2000. Nesse contexto da

década de 1980 é perceptível que, se de um lado, no plano internaci-

onal, já se discutia sobre a influência da sociedade na construção da

deficiência, de outro, no plano interno brasileiro, os esforços estavam

concentrados primeiro na redemocratização pós-Ditadura Militar (li-

berdade e igualdade para todos) e garantia do direito formal à igualda-
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de a todos (incluindominorias),ficando emsegundoplano adiscussão

no plano legislativo da abordagem social da deficiência.

Nesse contexto, ao aprofundar sobre a luta dos gruposmarginalizados

pelo reconhecimento comoparte da sociedade,Honneth (2003) enten-

de que esse processo se dá através de três planos. Primeiro, seria ne-

cessário o reconhecimento de afeto da própria esfera familiar, o que

implica dizer que a própria mãe e o grupo de convívio íntimo devem

proporcionar afeto e amor, o que gera autoconfiança.Quando essa re-

lação é de rejeição, portanto, há uma ruptura no plano individual com

a autoconfiança e, se essa rejeição é sistêmica (ou seja, comumentre as

famílias da sociedade),há umabarreira para os próximosplanos de re-

conhecimentos. Isso quer dizer, por exemplo, que, no contexto da eli-

minação compulsória de bebês com deficiência, não havia o reconhe-

cimento no plano individual-familiar do bebê comopessoa, tampouco

se poderia progredir, em razão de essa prática ser comum a toda soci-

edade, à próxima esfera, a do reconhecimento do direito (HONNETH,

2003; BRAGA et al., 2013).

Em segundo lugar, quando há o reconhecimento no primeiro plano,

há também no plano jurídico, o que denota que os grupos marginali-

zados são protegidos pela legislação através do direito à igualdade pe-

rante a lei. É exatamente a partir desse plano de reconhecimento que

se desenvolve a autonomia no plano individual da pessoa reconheci-

da, conferindo-lhe dignidade. Por último, o terceiro plano consiste no

reconhecimento pela própria sociedade de que as pessoas marginali-

zadas sejamde fato igualmente participantes e relevantes à sociedade,

apesar de suasdiferenças.Este últimoplano confere àpessoa a autoes-

tima, de forma que é nesse plano que se concretiza a igualdade (HON-

NETH, 2003; BRAGA et al., 2013).

Estamos trazendo essa reflexão porque ela está intimamente ligada à

evolução dos níveis de senso de participação igualitária das PcDs no

trabalho. É no plano do reconhecimento do direito, através do direito

de igualdade "perante a lei", que o processo de reconhecimento ganha
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força e impacto na sociedade (HONNETH, 2003; BRAGA et al., 2013).

O que se enuncia aqui é que, ainda que o direito à igualdade não seja

materializado, esse reconhecimento formal é crucial para proporcio-

nar uma transformação da linha de pensamento, nomodelo de defici-

ência e no próprio nível de participação que a sociedade permitirá que

as PcDs tenham.

Nesse sentido, ainda que no final da década de 1980 a sociedade brasi-

leira ainda não estivesse madura para discutir como a sociedade con-

tribui para a formação da deficiência, podemos perceber um avanço

substancial no que tange aos direitos das PcDs com a promulgação do

texto originário da Constituição Federal de 1988, porque foi com es-

se texto que houve a transição domodelo segregativo (exclusão social)

ao integrativo (participação restrita aos pares, isto é, dentro do grupo

de PcDs). Esse é um passo importante no reconhecimento, no plano

do direito, da necessidade de se promover justiça com equidade para

comas PcDs.E é nesse contexto da própria elaboração daConstituição

e anos subsequentes (1988–1993) que são concebidas e implementadas

diversas ações afirmativas, dentre as quais as três principais políticas

públicas relacionadas à inserção (já que naquele período não se falava

em "inclusão" ainda) de PcDs no trabalho aqui analisadas.

Juntoaocontextodecriaçãodepolíticasououtrosmecanismosdeações

afirmativas, é comum presenciarmos a indicação de que tais seriam

injustos na medida em que configuram um favorecimento a um de-

terminado grupo [minorias] e, por consequência, uma discriminação

contra os demais grupos. Isso é comumente levantado dentro das or-

ganizações quanto às cotas de ingresso de PcDs no ambiente de traba-

lho, já que o racional por detrás de qualquer contratação e promoção

profissional é ameritocracia e supostamente as cotas quebrariam essa

expectativa.Ora, as ações afirmativas se justificam como instrumento

de justiça com equidade para com os grupos marginalizados.

Embora não aborde de forma aprofundada sobre as PcDs,Rawls (2001;

2009) aprofunda-se sobre a balança da justiça e propõe que é possível
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alcançarmos uma justiça com equidade se adotarmos dois princípios.

Primeiro, de que as pessoas em geral devem ser livres e iguais no pla-

no formal. Assim ele parte da premissa de que todos seriam livres e

iguais para escolherem as regras da sociedade (contrato social). Ana-

lisando sob a perspectiva da inclusão de PcDs, isso quer dizer que se

Honneth (2003) entende que o direito à igualdade no plano formal faz

parte de um processo de reconhecimento dos gruposmarginalizados,

Rawls (2001; 2009), voltando seu olhar à justiça, entende que a igual-

dade formal e liberdade são premissas indispensáveis à justiça.

Porém é do segundo princípio que se fundamentam as ações afirma-

tivas. Rawls (2001; 2009), considerando que a humanidade promoverá

desigualdades, entendeque,para serem justas, elas devemser ordena-

das de forma que sejam aomesmo tempo vantajosas para todos, den-

tro do limite da razoabilidade e vinculadas a uma posição de igualda-

de de oportunidades (RAWLS, 2001; 2009; QUINTANILHA, 2010, p. 7;

GARCELON,2015, p. 21).Quando a igualdade de oportunidades é que-

brada, criando a falência da justiça com equidade, portanto, é que se

justificam as ações afirmativas exatamente para proporcionaremuma

equalização das oportunidades (GARCELON, 2015, p. 29).

À luz de Rawls (2001; 2009), em ummundo ideal não precisaríamos de

políticaspúblicaspara equalizar a [des]inclusãodasPcDs: todos,sejam

pessoas com ou sem deficiência, seriam livres e iguais para decidirem

as regras do jogo, e as diferenças seriam ditadas de forma ordenada e

dariama todos asmesmas oportunidades.No entanto vivemos emum

mundo onde a justiça para comas PcDs foi quebrada pela própria soci-

edade dos "normais" que as excluíram pelo estigma social em torno de

suas "anormalidades" (muitas vezes tentando trazer o respaldomédico

para tanto), resultando por vezes na ausência total de oportunidades

(nos períodos de eliminação compulsória e segregação) e, na melhor

das hipóteses, na desigualdade de oportunidades. É exatamente pelos

vestígios de ausência de oportunidades e persistência dadesigualdade

dasmesmas para com as PcDs que as políticas criadas para retificar as
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injustiças por elas sofridas não somente se justificam, mas são estri-

tamente necessárias enquanto essas desigualdades sobreviverem.

A criação das políticas públicas voltadas à inserção de PcDs marca a

transição da segregação à integração ocorrida em 1988, que é perceptí-

vel por dois pontos principais. Primeiro, pela própriamudança de lin-

guagem adotada pelo texto constitucional e pelas legislações inferio-

res.Longede esse aspecto linguístico ser secundário,na verdade, reve-

la a linhade interpretaçãoemtornodadeficiência.Antes,por exemplo,

oCódigoCivil de 1916 (segregação social),principalnormaentãovigen-

te aplicável às relações sobre as pessoas, definia as PcDs como "defici-

entes" (sem sentido geral), "loucos de todo o gênero", "surdo-mudo" e

"cego.Essas expressões deixam claro a sua forte adstrição ao conteúdo

médico da deficiência, e os mecanismos criados pelas legislações en-

tão aplicáveis estavam adstritos à normalização ou retificação. Os ter-

mos então usados não demonstramque se estaria referindo a pessoas,

o que deixa explícito o seu caráter de exclusão e segregação das PcDs.

Depois passa-se a usar "pessoas com necessidades especiais" ou "pes-

soasdeficientes", incorporandoo termo"pessoa".E, segundo,a criação

das próprias políticas que,modificadas no plano das normas, refletem

o próprio processo do reconhecimento das PcDs em seu plano do di-

reito, igualdade e foram criadas para equalizar as oportunidades de-

siguais. Isso fica bastante claro nas políticas de cotas de ingresso de

PcDs no trabalho e cooperativas sociais, mas é igualmente perceptível

no BPC porque busca dar renda àquele que não temmeios de garantir

sua subsistência por falta de oportunidades.

No contextoda segregação,havia doismecanismosprincipais voltados

às PcDs: a assistência social (caridade) promovida por grupos especí-

ficos e as instituições públicas voltadas à "cura" e "tratamento" em que

as PcDs eram isoladas. Com amparo nessa linha, o Hospital Colônia

de Barbacena,mantido pelo Estado deMinas Gerais, entre 1903–1986,

foi reconhecidomundialmente como "Auschwitz brasileiro" porque es-

tampou a segregação e discriminação promovida pela sociedade na
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época: para lá foram destinadas milhares de pessoas, sendo que cerca

de 60 mil pessoas morreram por viverem em condições semelhantes

aos campos de concentração nazista, sem alimentação adequada, com

frio e sem acesso a condições de higiene apropriadas, sendo que 70%

dos pacientes não haviam sido diagnosticados com doenças mentais.

Há relatos de pessoas que forampara ali destinadas porque tinham si-

do estupradas e seus ofensores desejavam livrar-se de quaisquer pro-

blemas1.

Depois, em 1988, promovendo um avanço na participação das PcDs na

sociedade, o texto constitucional originário vira a chave para a inte-

gração das PcDs. E vários trechos desse texto originário continuam vi-

gentes desde 1988 até o momento (2021), apesar de estarem alinhados

à abordagemde integração social, emvezda inclusão social.Por exem-

plo, o artigo 23, inciso XIV, da Constituição (cujo texto é o mesmo do

originário) estabelece que os entes federativos teriam a responsabili-

dade (em termos jurídicos, a competência) para criar legislações sobre

a "proteção e integração das pessoas portadoras de deficiência". Essas

expressões são repetidasnodecorrer do texto constitucional que ainda

está emvigor, sendo "integração social" repetida 19 vezes e "portador(a)

de deficiência" outras 20 vezes e, ainda, foram adotadas por outras le-

gislações de forma repetida até a década de 2000.

Dentre as normas que ainda estão vigentes, essas expressões foram

adotadas,por exemplo,pela Lei nº 7.853,de 1989,que cria aPolíticaNa-

cional paraa IntegraçãodaPessoaPortadoradeDeficiência,e o seude-

creto regulamentador editado 10 anos mais tarde, o Decreto nº 7.853,

de 1999. Esse decreto contém uma lista fechada de todas as doenças

aptas a classificar uma pessoa como PcD. Até a presente data (2021), a

lista de doenças referidas em tal decreto é considerada comobase para

que uma pessoa seja classificada como PcD para diversas finalidades,

1 Para mais detalhes, sugere-se assistir o documentário "Holocausto Brasileiro" (2017), de livre

acesso pelo Youtube. As informações descritas anteriormente no texto foram abordadas no

documentário.



Políticas Públicas Brasileiras de Inclusão de Pessoas comDeficiência no Trabalho em Xeque

Políticas Públicas e Pessoas comDeficiência 216

inclusive para se beneficiar de qualquer das três principais políticas

públicas que estamos analisando; isto é, pode ser considerada ou não

como PcD e fazer parte das cotas de ingresso de PcDs no mercado de

trabalho e ter direito à aposentadoria especial de PcD, ingressar em

cooperativas sociais ou mesmo ter o direito a receber o Benefício de

Prestação Continuada.

O referido decreto está bastante alinhado aomodelomédico de defici-

ência, já que classifica a PcD combase na patologiamédica e considera

que a deficiência seria fruto exclusivamente desse aspecto. Implica di-

zer que ele não foi concebidopara promover a inclusãodePcDs, e o que

colocamos em xeque aqui é o entendimento de que é possível adequá-

lo para tanto. O que esse decreto, tal como concebido, traz de impac-

tos a todas essas políticas públicas relacionadas à inserção de PcDs no

mercadode trabalhoéquese,deumlado,abreoacessoadeterminadas

pessoas a esses programas, de outro lado, exclui um grupo de pessoas

que têmoutras deficiências esquecidas pela lei, sem considerar outros

critérios que não aqueles objetivos e pré-determinados.

Em termos práticos, o decreto considera a cegueira total como defici-

ência,mas não considera a cegueira unilateral como tal. Dessa forma,

uma pessoa com cegueira unilateral (também chamada de visão mo-

nocular), pormais que enfrente dificuldades visuais (a principal é a li-

mitação de percepção de profundidade), seria considerada como uma

pessoa semdeficiência e,portanto,o empregadornão teria aobrigação

de providenciar nenhuma adaptação no seu ambiente de trabalho. Ao

mesmo tempo, ainda que essa mesma pessoa tivesse uma visão bas-

tante prejudicada no melhor olho (exceto se considerava como baixa

visão) e tivesse dificuldades para encontrar oportunidades de traba-

lho, não poderia receber qualquer tipo de ajuda assistencial governa-

mental por não ser considerada comoPcDpara os fins legais. Em2021,

uma nova lei foi editada para considerar a cegueira unilateral como

deficiência para todos os fins (Lei nº 14.126, de 2021). Para sanar essa

limitação da classificação objetiva de deficiências, é necessário que a
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avaliação considere o aspecto individual e social da pessoa em ques-

tão.

E é exatamente essa proposta do novo modelo de deficiência que in-

corpora o aspecto social da deficiência. Ele diverge desse de caráter

objetivo do modelo médico porque passa a considerar não apenas os

critérios médicos (objetivo), mas também critérios psicológicos e so-

ciais, para definir se seria considerada como uma pessoa com defici-

ência ou não.

No que se refere às cegueiras bilateral e unilateral, por exemplo, am-

bos os casos precisariam ser avaliados por uma equipe multidiscipli-

nar para verificar, no caso concreto e de acordo com o objetivo dado

(por exemplo, inclusão num determinado ambiente de trabalho), se

aquela pessoa seria considerada como deficiente, as barreiras por ela

enfrentadas e quais seriam as adaptações a serem feitas. Nesse senti-

do, embora o grau de limitação ocasionado pelo fator médico seja im-

portante para a avaliação da deficiência, ele não deve ser o único a ser

considerado. É certo que duas pessoas completamente cegas poderão

ter graus diferentes de limitação a depender dos acessos que tiveram

no decorrer de sua vida a adaptações razoáveis (por exemplo, se pude-

ram aprender Braile, se têm acesso a tecnologias assistivas). Do mes-

momodo, é possível que o grau de limitação de uma pessoa com baixa

visão sejamaior do que de uma pessoa cega se os acessos a adaptações

razoáveis foram significativamente diferentes.

A ruptura com o modelo médico, que ampara a proposta integrativa,

e a mudança para a abordagem social que dá folego à inclusão social

das PcDs só foram possíveis a partir do momento em que, durante o

processo de reconhecimento das PcDs, se passou a considerar o direito

à diferença (HONNETH, 2003).Nessemomento, ao invés dos esforços

voltarem-se exclusivamente para instituir formasdenormalização (ou

retificação) das PcDs, são reconhecidas as diferenças dessas pessoas,

sendo, portanto, a deficiência considerada como uma diferença e não

uma anormalidade.
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Asmudanças contra preconceitos somente são possíveis através de lu-

tas sociais. E, nesse caso, foi em razão de extensa luta das próprias

PcDs que a sociedade passou a não mais vê-las como anormais, mas

como diferentes. Conformemencionado anteriormente, essa bandei-

ra foi inicialmente levantada na Grã-Bretanha a partir do movimento

pelo modelo social de deficiência na década de 1980 que, rompendo

de modo radical, propôs que a deficiência não teria relação com a sua

causa médica, mas seria resultado exclusivo das barreiras que a soci-

edade cria contra a participação das PcDs. Essa vertente, depois, foi

amenizada porque se entendeu que, excluindo o fator médico, se po-

deria colocar em xeque o acesso das PcDs a tratamentos médicos; e,

desde 2000, várias legislações internacionais começaram a adotar um

modelo de deficiência híbrido que incorpora tanto o aspecto médico

quanto o social. Essa proposta foi consignada de formadefinitiva den-

tro da Convenção Internacional de Direitos de PcDs da ONU assinado

em 2007, cujomodelo de deficiência consignado tem uma abordagem

social, mas não exclui o fator médico. Isto é, considera que a defici-

ência seja resultante da causa médica, mas também considera que a

própria sociedade contribui para sua construção quando cria barrei-

ras contra a participação igualitária das PcDs.

Embora vários países já trouxessem isso desde o início da década de

2000, a mudança das normas brasileiras para esse novo modelo ocor-

reuapenas comaConvenção InternacionaldeDireitosdasPessoas com

Deficiência da ONU, assinada por vários países (inclusive Brasil) em

2007 e internalizada como parte da legislação nacional pelo Estado

brasileiro em 2009 como emenda constitucional1. É importante dei-

1 De acordo com o entendimento do Supremo Tribunal Federal na Carta Rogatória 8279, em

1998, para que os tratados internacionais (de quaisquermatérias) tenham validade dentro do

Brasil, eles devem passar por um procedimento de aprovação de 4 fases. Primeiro, o trata-

do internacional é assinado, no âmbito internacional, pelo representante do Poder Execu-

tivo (por exemplo, pelo próprio Presidente ou Vice-Presidente da República, ou mesmo um

diplomata apontado especificamente para isso). Isso demonstra o compromisso do Estado-

brasileiroemcumpriro tratado internacional e emdarvalidade internaaele.OEstado-brasileiro

assinou a Convenção sobre os Direitos das PcDs da ONU em 2007, emNova Iorque, EUA. Se-
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xar visível para o leitor que o Congresso Nacional tratou a aprovação

dessa Convenção de acordo com o procedimento especial de emenda

constitucional, não à toa, mas justamente porque houve uma atuação

significativa dos movimentos sociais de PcDs no Brasil para que fosse

dada uma atenção especial ao fato de que essa Convenção era crucial

para promover a inclusão das PcDs (LANNA JÚNIOR, 2010; BRASIL,

2007). Isso fica evidente na Mensagem de Acordos, Convênios, Trata-

dos e Atos Internacionais 711/2007 enviada peloMinistro das Relações

Exteriores Celso Amorim ao Chefe de Poder Executivo, depois da assi-

naturadaConvenção emNova Iorque, emque indica que seria "umdos

grandes instrumentos de direitos humanos do sistemaONU" e "repre-

sentaria umavanço considerável na luta pela promoção de direitos das

PcDs", resultado de um"empenho significado técnico e político dos ór-

gãos governamentais e movimentos sociais" e, por isso, indica o pro-

cessamento para dar-lhe hierarquia de emenda constitucional (BRA-

SIL, 2007, p. 2).

A Convenção traz três grandes contribuições específicas à inclusão de

PcDs no trabalho. Primeiro, é a partir dela que há o reconhecimento

do direito das PcDs a não apenas "terem direitos iguais perante a lei",

mas também amudança de perspectiva da integração para a inclusão

social, ou seja, a proposta é que façam parte da sociedade efetivamen-

te e, no que tange ao trabalho, que tenham asmesmas oportunidades.

gundo, inicia-se o processo de internalização propriamente dito, mediante a aprovação do

Congresso Nacional no âmbito interno (artigo 49, I da Constituição Federal); no caso dos tra-

tados internacionais com conteúdo de direitos humanos, isso pode ou não ser feito de acordo

com os mesmos requisitos de aprovação de emenda constitucional. No caso de se adotar o

procedimento de aprovação de emendas constitucionais (como foi o caso dessa Convenção),

exige-se ummaior índice de aprovação dosmembros do CongressoNacional (em vez demai-

oria simples, exige-se o quórum de 3/5 de aprovação) e a aprovação deve passar duas vezes

em cada uma das Casas (Senado Federal e CongressoNacional). Em terceiro lugar, o Chefe do

Poder Executivo deve promover a ratificação (confirmação) do instrumento no âmbito exter-

no (isto é, perante os demais Estados-membros). E por último, em quarto lugar, o Chefe do

Poder Executivo deve promover o processo de promulgação através de decreto, o que, no caso

dessa Convenção, foi feito através do Decreto nº 6.949, de 2009.
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Em segundo lugar, há uma ruptura com a retificação pautada no sen-

so de [a]normalidade e sua substituição pela aceitação da diversida-

de como um valor: a Convenção propõe que a participação das PcDs

na sociedade não esteja condicionada a que essas pessoas tenham as

mesmas características das demais, mas aconteça simplesmente por-

que são pessoas, aceitando-se suas diferenças. E em terceiro lugar, tu-

do isso só é possível porque a Convenção traz uma abordagem social

da deficiência ao considerá-la resultado do fator médico (e, por isso,

as PcDs podem buscar tratamentos) e de fatores psicológicos e soci-

ais ocasionados pela própria sociedade através das barreiras contra a

participação igualitária dessas PcDs (barreiras que abrangem desde a

discriminação até a falta de acessibilidade estrutural de prédios). Di-

go, considera que as próprias pessoas da sociedade têmumpapel ativo

tantona construçãoquantonadesconstruçãodebarreiras emtornoda

deficiência (UN, 2007; SHAKESPEARE, 2014; KAZOU, 2017, p. 37; PE-

TASIS, 2019, p. 50).

Ainda que não tenhamos uma alteração substancial no texto das legis-

lações aplicáveis a cada uma das políticas públicas anteriores, precisa-

mos resgatarque,comoaConvenção foi internalizadacommesmafor-

ça de emenda constitucional, ela deve ser usada como parâmetro para

a readequação das demais normas que estejam abaixo da hierarquia

constitucional (sejamanteriores ouposteriores a 2009), e que ela subs-

titui as que lhe sejam contrárias.Nesses termos,no caso de conflitos, a

Convençãodeveprevalecer.Aúnica formade aConvençãonão ser apli-

cável é se porventura houver uma nova norma commesma hierarquia

constitucional que a modifique e, por se tratar de direitos humanos,

amodificação será aplicável desde que amplie os direitos consignados

(ou seja, se restringi-los, não seria aplicável) (MOREIRA, 2015, p. 174

et seq.; MAZUOLI, 2010, p. 77). Dito de outro modo, embora não alte-

re pontualmente o texto de todas as normas anteriores, a Convenção

(e suas contribuições referidas acima) deve ser usada para colocar em

xeque o modelo social e o propósito de integração das PcDs que estão

por detrás das três políticas públicas de inserção de PcDs no trabalho
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concebidas a partir da Constituição Federal, em 1988. Assim é possível

dar às políticas de cotas, cooperativas sociais e ao próprio BPC uma

releitura com base na abordagem social da Convenção e dar a essas

políticas um novo objetivo, o da inclusão no trabalho.

Nesse sentido, o primeiro ponto a ser quebrado com relação a todas

as políticas públicas voltadas às PcDs é o modelo médico de deficiên-

cia. Tal como concebidas, essas políticas públicas podem ser acessa-

das somente por pessoas que se enquadrem dentro de um dos critéri-

os médico-objetivos descritos no Decreto nº 3.298 de 1999. E, por isso,

obstam o acesso àquelas que estão fora de tais critérios, mesmo que

efetivamente tenham limitações ocasionadas por uma doença e que a

sociedade considere como"anormais"essas limitações.Éoqueaconte-

ceu com as pessoas com cegueira ou surdez unilateral.Mas, para con-

ferir a tais políticas a abordagem social, são necessários dois pontos

principais. Em primeiro lugar, é crucial que a avaliação da deficiên-

cia seja feita com base na abordagem social do modelo de deficiência

da Convenção, ou seja, individualizada, e partir de critériosmédicos e

tambémde aspectos sociais.NoBrasil, à luz dessa abordagemdaCon-

venção, houve a edição da Lei Brasileira de Inclusão de PcDs em 2015

(Lei nº 13. 146 de 2015) — LBI, que é uma lei de hierarquia inferior às

normas constitucionais. A LBI reafirma o conteúdo da Convenção,

No que tange a trabalho e a emprego, os artigos 34 e 35 da LBI têm

um conteúdo bastante genérico quanto à não discriminação baseada

na deficiência. Determinam que as PcDs têm direito ao trabalho de

sua livre escolha, em ambiente acessível e inclusivo, em igualdade de

oportunidades, sendo vedadas as discriminações em todos os aspec-

tos trabalhistas (processo seletivo, remuneração, dentre outros). Além

disso, a única inovação trazida nesse assunto é a previsão da criação de

um "auxílio-inclusão" que não foi detalhado nesta legislação tampou-

co implementado desde 2015. Faltou, ainda, à LBI trazer mecanismos

de conscientização sobre opapel do contratante (empregador ouórgão
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público que contrate a PcDS) e das pessoas que fazem parte do ambi-

ente de trabalho (gestores e colegas) como agentes responsáveis pela

criação de barreiras que dificultam ou impedem a inclusão de PcDs no

mercado de trabalho.

Apesar de essa lei perder a oportunidade de trazer tais elementos que

poderiam enriquecer as políticas públicas de inserção de PcDs no tra-

balho, ela reafirma um ponto relevante trazido pela Convenção, que

deveria ser aplicado para todas as políticas públicas voltadas às PcDs:

o seu artigo 2º determina que a avaliação da deficiência seria multi-

disciplinar, a considerar não apenas os aspectos médicos, mas tam-

bém os demais aspectos psicológicos e sociais. Nesse sentido, seriam

avaliados os impedimentos de naturezamédica, os fatores socioambi-

entais, psicológicos e pessoais, a limitação no desempenho de ativida-

des e restrições de participação. A princípio, essa avaliação seria feita

por uma equipemultidisciplinar. O problema é que ainda não há uma

regulamentação de como ela seria feita, especificando quais tipos de

profissionais deveriam fazê-la.

No que tange ao Benefício de Prestação Continuada (BPC) criado pela

Lei nº 8.742/1993, pelo qual é garantido um salário mínimo à PcD ou

ao idoso acima de 65 anos que comprovem não possuir meios de pro-

ver sua própria manutenção, tampouco tê-la provido por sua família,

houve duasmudanças promovidas pela Lei nº 12.435/2011, no artigo 20

da lei acima, alterando o conceito e avaliação da deficiência para fins

de BPC. A partir de 2011, a legislação do BPC incorporou a mesma de-

finição de PcD trazida pela Convenção, o que significa que incorporou

a abordagemsocial da deficiência.E, como consequência,determinou

que o INSS deve avaliar a PcD com base numa avaliação médica e so-

cial, realizadas por peritos (médicos, psicológicos) e assistentes soci-

ais. Além disso, a Emenda Constitucional nº 109 de 2019 trouxe vários

novos dispositivos ao texto constitucional que, em síntese, determi-

nam que a avaliação da deficiência para fins de aposentadoria (tanto

de servidores públicos quanto de empregados privados), benefícios e
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outros,deve ser feitaporumaequipemultiprofissional emultidiscipli-

nar. Posto isso, é possível perceber uma diretriz a partir dessamudan-

ça de como a avaliação multiprofissional ou multidisciplinar aconte-

ceria,mas,novamente, ainda falta regulamentação de como seria feita

(critérios) e quais tipos de profissionais seriam envolvidos.

No que tange às cooperativas sociais e cotas de ingresso de PcDs em

oportunidades de trabalho em sentido amplo (seja em empresas pri-

vadas, públicas, de economia mista ou mesmo em órgãos públicos),

não há uma legislação que deixe claro que essa avaliação multidisci-

plinar seja obrigatória. Embora toda a lei seja aplicável a todos de for-

ma geral, as leis sobre direitos humanos podem ter maior efetividade

dentre órgãos públicos porque estes estão a elas vinculados como uma

consequência automática de ter sido o próprio Poder Público que as

editou. Todavia o fato de não termos uma legislação que deixe expres-

sa essa obrigação ao setor privado pode ocasionar uma baixa adesão a

essa avaliaçãomultidisciplinar, em especial porque representa um au-

mento de custos, o que pode prejudicar a efetividade da abordagem

social nas contratações por regime de cotas.

Em segundo lugar, para efetivamente garantir a abordagem social da

deficiência dentro do ambiente de trabalho, é imprescindível que to-

das as políticas de inserção rompamcomomodelomédico.Nesse sen-

tido, há três pontos que precisariam ser trabalhados. Indo ao cerne do

estigma social em torno das PcDs, deve-se trabalhar o tema da diver-

sidade para se descontruir a ideia de que a deficiência seria uma anor-

malidade. Dentro da política de cotas de ingresso, por exemplo, per-

cebemos que tenham promovido um aumento nos índices de admis-

são de PcDs, pois essa política foi criada com o propósito de acelerar

a mera admissão das PcDs, mas não de promover-lhes uma inclusão

no trabalho. E é exatamente porque não houve a desconstrução pela

sociedade de que a deficiência seja uma anormalidade que o regime

de cotas tem sido aplicado nos últimos 30 anos sem que tenha corri-

gido as desigualdades de oportunidades vivenciadas pelas PcDs. Para
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referência, em 2009 (primeiro ano de acompanhamento estatal sobre

o cumprimento dessas cotas) 31,9% das vagas destinadas às cotas de

trabalho em empresas estavam preenchidas, em 2018 (10 anos depois)

esse índice passou para 53,1%. Mas é importante destacar que, apesar

desse aumento do cumprimento das cotas, em 2018, este índice repre-

sentava apenas 0,9% das vagas totais de trabalho em empresas,muito

longe dos índices de PcDs na população total (6,7% de acordo com o

IBGE).

Além disso, para romper com o modelo médico, as políticas públicas

devem carregar consigo mecanismos de conscientização do papel da

sociedade na formação da deficiência, isto é, sobre como a sociedade

contribui para a exclusão social das PcDs. Dentro desse ponto, seria

importante trabalhar a conscientização da própria discriminação, no

que ela consiste e quais foram os resultados práticos em termos de de-

sigualdades ocasionados para as PcDsno trabalho,para que as pessoas

em geral finalmente parem de considerar as políticas públicas relaci-

onadas às PcDs (em especial a de cotas de ingresso nomercado de tra-

balho) e adaptaçõesnomeio ambiente de trabalho como"favoritismos"

ou "tratamento favorecido" às PcDs.

Sem que haja uma força-tarefa para a desconstrução de que as PcDs

seriamnão normais, essas pessoas são esvaziadas de dignidade e, em-

bora algumas tenham acesso a oportunidades de trabalho, as barrei-

ras por elas enfrentadas, a exemplo da própria discriminação e falta

de oportunidades de crescimento, desestimula a sua permanência no

trabalho. É por isso que estudos indicam a falta de retenção pelas em-

presas das PcDs admitidas em regimede cotas (CAMPOS et al., 2013, p.

563). Sem um investimento na conscientização dos gestores e colegas

de trabalho sobre as práticas discriminatórias—o racional por detrás

das adaptações no ambiente de trabalho — e na consolidação de que

a PcD é diferente e não "anormal", não haverá um ambiente propício
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para que as PcDs se sintam incluídas e acolhidas no trabalho. Ou se-

ja, elas não se sentirão como reconhecidas de fato naquele ambiente,

porque lhes falta o reconhecimento da própria sociedade.

O processo de reconhecimento de grupos marginalizados, como bem

apontado por Honneth (2003), requer que as pessoas sejam reconhe-

cidas no seio familiar através do amor e do afeto, pelo direito através

do direito à igualdade, apesar de sua diversidade, e pela estima social

através do respeito mútuo como parte importante à sociedade. O pri-

meiro passo para permitir a efetiva inclusão de PcDs na sociedade foi

dadoatravésdo reconhecimentododireitodaperspectiva social dede-

ficiência. Portanto o ponto-chave para promover a inclusão das PcDs

no trabalho está exatamente nessa mudança de paradigma, pela qual

a deficiência deixa ser considerada comoum resultado de umadoença

ou moléstia médica, mas se passe a conceber que a própria sociedade

é atora de sua construção.

Em síntese, para que os mecanismos voltados à contratação de PcDs

nãosejamaspróprias e velhaspolíticaspúblicasde ingressodePcDsno

trabalho,mas sejamosmecanismos criadospor contratantes de traba-

lho (por exemplo, programas de diversidade e inclusão de empresas)

que promovam a inclusão dessas pessoas no trabalho, é preciso que

esses mecanismos vistam a camisa da abordagem social de deficiên-

cia.

Há duas perspectivas que precisam ser modificadas para essa imple-

mentação. Primeiro, requer que seja admitida a igualdade de todas as

PcDs, apesar e a partir de sua diversidade. Para tanto, é imprescindí-

vel descontruir que as PcDs seriam"anormais", o que se dá exatamente

pela ruptura da retificação. Para ser mais preciso, exige-se quebrar a

ideia de que as PcDs deveriam procurar por cura ou tratamento para

que pudessem operar na sociedade com asmesmas condições e tendo

osmesmos resultados dos "normais".Não queremos excluir a relevân-

cia dos tratamentos médicos, que podem transformar para melhor a
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qualidade de vida da PcD,mas o propósito dele não é condicionar o re-

conhecimento da PcD como pessoa se esta tiver asmesmas caracterís-

ticas das demais. Segundo, a abordagem social da deficiência requer

a conscientização de que toda a sociedade constrói barreiras em torno

da deficiência.

Nesse sentido, as políticas de cotas devem ser implementadas junto

com mecanismos voltados a essas duas mudanças de perspectiva, o

que poderia ser feito através de programas massivos de conscientiza-

ção. Além disso, importa destacar que a PcD deve ter acesso a quais-

quer oportunidades de trabalho e ameios de crescimento profissional,

banindo-se a criação de cooperativas sociais ou vagas de trabalho res-

tritas às PcDs, em que a PcD não tenha mobilidade profissional. Pa-

ra evitar dúvidas, não propomos a extinção das cooperativas sociais,

muito pelo contrário, elas têm um papel relevante à capacitação das

PcDs, mas devem, assim como algumas já o têm feito, ter como ob-

jetivo capacitar a PcD para o mercado amplo de trabalho e ser a ponta

intermediadora com contratantes dispostos a incluir tais PcDs. Por úl-

timo, em que pese ser indispensável garantir a subsistência das PcDs

quando não tenhammeios próprios para tanto, para alinhar-se à essa

perspectiva, o BPC poderia contar com uma assistência para o acesso

ao mercado de trabalho. Infelizmente existem pessoas cujas deficiên-

cias são tão severas que estão impedidas de desenvolver qualquer tra-

balho,mas,para asdemais,essepoderia serumartifício para aprópria

inclusão na sociedade.
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DESAFIOS PARA O PLANEJAMENTO LOCAL

DOS OBJETIVOS DODESENVOLVIMENTO

SUSTENTÁVEL: UMA ANÁLISE

SOBRE A ATENÇÃO E PARTICIPAÇÃO

DE PCDNAMUNICIPALIZAÇÃO

DA AGENDA 2030 EM SÃO PAULO

LeonardoMusumeci⋆

1 INTRODUÇÃO

Emsetembrode2015, 193 representantesdosEstados-membrosdaOr-

ganização dasNações Unidas (ONU) se reuniram emNova York e assi-

naram o documento "Transformando o Nosso Mundo: a Agenda 2030

para o Desenvolvimento Sustentável" (ONU, 2015). Esse acordo reco-

nhece o desafio global imposto ao desenvolvimento chamado susten-

tável e inaugura uma outra perspectiva de desenvolvimento: "não dei-

xar ninguémpara trás".Baseada em 17 objetivos—osObjetivos deDe-

senvolvimento Sustentável (ODS)—emetas específicas,mensuráveis,

atingíveis, relevantes e temporizáveis, o acordo estabelece prioridades

para orientar um planejamento de 15 anos que consolidem um espíri-

to de uma parceria orientada a transformar a vida das pessoas, agora

e no futuro (ONU, 2015).

Parece importantemencionar que essa agenda não surge espontanea-

mente,mas é frutode esforçosde institucionalização emâmbito inter-

nacional que remetem ameados do século passado,mais precisamen-

te a 1968, com a fundação do Clube de Roma, que tinha entre suas te-

máticas assuntos relacionados à política, à economia internacional e,

⋆ Arquiteto e urbanista (EESC-USP), bacharel (FFLCH-USP) e licenciado (FE-USP) em filoso-

fia,especialistaemMeioAmbienteeSociedade(FESPSP),mestrandoemSaúdePública (FSP-

USP), bolsista do projeto “Inovação e políticas sociais: integração de conhecimentos na for-

mação interdisciplinar no território” (PRG-USP), e membro das Comissões SP Sustentável

e SP Segura, bem cuidada e ágil da Comissão dos ODS 2030 da cidade de São Paulo.



Desafios para o planejamento local dos Objetivos do Desenvolvimento Sustentável

Políticas Públicas e Pessoas comDeficiência 234

mais especialmente, aomeio ambiente.Em 1972, oClube deRoma lan-

çaumrelatório intitulado "Os limites do crescimento", tambémconhe-

cido como Relatório do Clube de Roma ou Relatório Meadows, e que

tratava de problemas que se mostravam cruciais para o futuro desen-

volvimento da humanidade tais como energia, poluição, saneamento,

saúde, ambiente, tecnologia e, fundamentalmente, sobre crescimento

populacional1.

Filiado a umamatriz neomalthusiana2, é a primeira vez que uma pro-

jeção baseada em modelos matemáticos afirmava que o planeta não

suportaria o crescimento populacional devido à pressão gerada sobre

os recursos naturais e energéticos, mesmo tendo em conta o avanço

tecnológico. Para resumir em uma das principais conclusões do livro:

Se as atuais tendências de crescimento da população mundi-

al, industrialização, poluição, produção de alimentos e dimi-

nuição de recursos naturais continuarem imutáveis, os limites

de crescimento neste planeta serão alcançados algum dia den-

tro dos próximos cem anos.O resultadomais provável será um

declínio súbito e incontrolável, tanto da população quanto da

capacidade industrial (MEADOWS et al., 1978, p. 20).

Certamente, é necessário contextualizar que a década de 1960 é uma

década de grande crescimento não só populacional, mas também in-

dustrial dos países chamados subdesenvolvidos; e que, a partir de 1973,

1 Commais de 30 milhões de cópias vendidas em 30 idiomas, até hoje é o livro sobre ambiente

mais vendido da história.

2 Thomas Malthus foi um clérigo anglicano britânico bastante influente na virada dos séculos

XVIII para XIX. Malthus percebeu que o crescimento populacional entre os anos 1785 e 1790

tinha dobrado em razão do aumento da produção de alimentos, das melhores condições sa-

nitárias e do aperfeiçoamento no combate às doenças que aconteceram depois da revolução

industrial—fatores que reduzirama taxademortalidade e aumentarama taxadenatalidade.

Preocupado com esse crescimento populacional acelerado,Malthus (1983) publica, anonima-

mente, em 1798, seu Primeiro Ensaio alertando que a população crescia em progressão geo-

métrica, enquanto a produçãode alimentos crescia emprogressão aritmética e que,no limite,

isso acarretariaumadrástica escassezdealimentos.Portanto, inevitavelmente,o crescimento

populacional deveria ser controlado.Anoção colocada se fundamenta emprincípios similares

aos utilizados para fundamentar a ideia de pragas na biologia, em que a população de uma

dada espécie cresce, pressionando os recursos naturais a ponto de provocar umdesequilíbrio.
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acontecem sucessivas crises do petróleo nomundo, que, segundo o ci-

entista social Antonio Carlos Diegues (1992, p. 24), são "[...] o maior

golpe à noção de progresso linear e continuado, realizado à base de

energia e matérias-primas baratas extorquidas dos países do Terceiro

Mundo". Ora, se a proposta de crescimento zero defendida pelo Clu-

be de Roma vem justamente nomomento em que os chamados países

subdesenvolvidos começam uma trajetória de crescimento e se esse

crescimentoaparecepara essesmesmospaíses como formade supera-

ção da sua condição e dos seus déficits, enquanto os países chamados

desenvolvidos ou industrializados já percorreram esse trajeto, já pro-

vocaram um impacto considerável, é de se esperar que a reação venha

justamente desses países subdesenvolvidos. Não por acaso, institui-

ções como a Fundação Bariloche, na Argentina, e o Cepal (Comissão

Econômica para a América Latina e o Caribe da ONU) passam a pro-

por "modelos alternativos de desenvolvimento e estilos de desenvolvi-

mento diferentes, tanto dos países industrializados como aqueles per-

seguidos pelos países subdesenvolvidos" (DIEGUES, 1992, p. 25), que

preconizam a renúncia à crença de um crescimento econômico expo-

nencial ilimitado e as impossibilidades de: atingir umdesenvolvimen-

to sustentado apoiado na exportaçãomaciça dos recursos naturais lo-

cais; manter a fé indiscriminada no progresso através da ciência e tec-

nologia; manter o ritmo crescente da degradação ambiental e os altos

níveis de consumo dos países industrializados e das elites dos países

do Terceiro Mundo; bem como que a qualidade de vida deve ser o ob-

jetivo fundamental de qualquer desenvolvimento. No tocante às rei-

vindicações das pessoas com deficiência, já mais bem detalhadas por

outros artigos neste livro, também se trata de um período profícuo no

esforço de institucionalização de direitos no plano internacional. Pro-

va disso são as declarações dos Direitos de Pessoas com Deficiência

Mental (ONU, 1971) e dos Direitos das Pessoas Portadoras de Deficiên-

cias (ONU, 1975).
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A partir daí — especialmente, na década de 80 —, a agenda ambien-

tal ganha mais força e esse esforço de institucionalização torna-se in-

dissociável de princípios de desenvolvimento social, que se consoli-

dam, em 1987, com o Relatório "Nosso Futuro Comum", da Comissão

Mundial sobre o Meio Ambiente e Desenvolvimento da ONU, em que,

pela primeira vez, é cunhado institucionalmente o termo "desenvol-

vimento sustentável", entendido como "aquele que atende às necessi-

dades do presente sem comprometer a possibilidade de as gerações

futuras atenderem às suas necessidades" (COMISSÃOMUNDIAL SO-

BREMEIOAMBIENTEEDESENVOLVIMENTO, 1991). Portanto é im-

portante observar que, ao longo dessa trajetória, o conceito de desen-

volvimento parte de umamatriz econômica, ganha um segundo apoio

ambiental e, por fim, passa a incorporar uma terceira dimensão, soci-

al1.

Nesse sentido,diferentedeoutros termoseconceitosqueficarammui-

to circunscritos ao campo ambientalista, o desenvolvimento sustentá-

vel conseguiu atingir a institucionalização da problemática ambiental

na agenda política, econômica e mundial ao redor do mundo. Prova

disso é a repercussão e relevância que as conferências da ONU adqui-

riram a partir de 92, quando o conceito pauta sua formulação, se com-

paradas às anteriores, de Estocolmo, em 1972, e de Nairobi, em 1982.

NaEco92,noRiode Janeiro,nota-se a formulaçãodedocumentos fun-

damentais comoaCarta da Terra ou aAgenda 21, e os desdobramentos

que ela gerou, a Rio+10 e a Rio+20, que são menos emblemáticas. In-

clusive, localmente, no Brasil, o conceito tem importância e já é incor-

porado comouma terceira geração de leis naConstituição de 1988, que

promove um ultrapassamento da noção individual e caminha a uma

1 Cabemencionar a referência de Nobre e Amazonas, para quem o fato de o conceito de desen-

volvimento sustentável ser deliberadamente vago e conter imprecisões não constituem uma

fraqueza do mesmo, mas, pelo contrário, uma força, já que, por se tratar de um conceito, de

saída, vazio, teria por pressuposto uma única ideia fundamental: a de delimitar a arena no

interior da qual aqueles que aceitam o termo vão travar uma disputa política em torno do

sentido que ele deve assumir (NOBRE; AMAZONAS, 2002).
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ideia de direito difuso, ou seja, de todos,mas sem pertencer individu-

almente a ninguém.

Mais recentemente,numesforço de objetivação da discussão e em face

dos grandes desafios ambientais e climáticos com os quais o mundo

se deparou, essa dimensão passa a pautar os chamados Objetivos de

Desenvolvimento do Milênio (ODM), um conjunto de oito metas com

que o mundo se comprometeu a atingir até 2015. Em 2010, cinco anos

antes do final do processo do ODM, os estados membros das nações

unidas aprovaram uma primeira rodada para iniciar a construção da

agenda de desenvolvimento pós-2015. Em 2012, na Rio +20, foi cria-

do um grupo de trabalho aberto para elaboração da Agenda 2030, em

substituição aos ODM. Em 2014, esse grupo apresentou uma propos-

ta junto aos chefes de estado, sendo que, em setembro de 2015, na 70ª

Assembleia Geral das Nações Unidas, esse processo de composição da

agenda foi finalizado e acordado pelos membros (ONU, 2015).

A Agenda 2030, portanto, expressa um consenso sobre a necessida-

de de se avançar na direção de sociedades mais inclusivas, solidári-

as e coesas, assegurando "não deixar ninguém para trás". Trata-se de

uma agenda universal e integrada, que procura avançar na inclusão e

no combate à desigualdade. Temas altamente transdisciplinares como

mudanças climáticas, pobreza, fome, educação, água, inclusão, paz,

entre outros, estão no cerne deste documento.

Emumpaís que apresenta grandes contrastes, iniquidades e desigual-

dades como o Brasil, com cada estado e cidade tendo características e

capacidades tão distintas, é necessário que o processo de nacionaliza-

ção da agenda global não seja suficiente para dar conta das especifi-

cidades e dos contextos locais próprios de cada território. Por isso é

fundamental que as políticas públicas sejam focalizadas nas questões

locais e voltadas para as carências específicas de unidades menores,

como estados, municípios, ou, no caso de grandes centros metropoli-

tanos, até mesmo da escala intraurbana.
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2 A LOCALIZAÇÃODOSODS

Tão logo se observou o êxito da estratégia de se destacar objetivos,me-

tas e indicadores para o acompanhamento do desenvolvimento, se co-

locou tambémuma preocupação com a criação demecanismos de tra-

dução desses instrumentos para o nível local.Essa preocupação emre-

lação aos governos subnacionais deu origem a estratégias de adapta-

ção dos ODS a contextos específicos, e as necessidades de diferentes

cidades e regiões se mostraram prementes. Em função disso, em 2013

foi criada uma força-tarefa global de governos locais e regionais pa-

ra reunir e coordenar seus trabalhos conjuntos. Essa iniciativa trouxe

uma série de representações locais para os debates internacionais de

desenvolvimento, e, com eles, uma preocupação sobre como traduzir

uma agenda global para o nível local ou, ainda, como o nível local pode

utilizar-se da agenda global. Ou seja, mais do que uma mera trans-

posição da agenda 2030 ao nível local, tratava-se de pensar em como

trabalhar e respeitar as especificidades locais, em especial no que diz

respeito à cultura e às institucionalidades postas.Esse esforço temho-

je a expressão de "Localização da agenda 2030" (ONU, 2016).

Umdosmecanismosdeacompanhamentode implementaçãodaagen-

da no nível local são os Relatórios Voluntários Locais (VLR), documen-

tos voluntários que os governos locais podem submeter à ONU com o

objetivo de fornecer subsídios para analisar, à luz do balanço sobre su-

as experiências e de outras, os progressos alcançados emsuas políticas

e sua correlação com osODS. Parece importantemencionar ainda que

osVLR,alémdepropiciaremumprocessode avaliação sobre tal imple-

mentação, ao se inseriremnaplataformaglobal, tambémdão transpa-

rência e publicidade ao que vem sendo feito pelas gestões, e passam a

se configurarem, inclusive, como estratégia de atração de capital no

panorama competitivo de cidades.

Ao longo desta análise, pretende-se, portanto, olhar para a experiên-

cia do processo de localização da Agenda 2030 no município de São
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Paulo, pensando-o, por sua escala e recursos, comomelhor estrutura-

do, commais amplo processo e cujo desenhodeparticipação foi omais

abrangentedas experiênciasnacionais; e,nesse sentido,analisar como

— à medida que se propõe enquanto proposta supramandatória com

possibilidade de engajamento e de visibilidade dos governos locais —

considera a questão das PCD. Cabemencionar que, até omomento de

escritadeste artigo,apenas trêsmunicípiosbrasileiros entregaramum

relatório na plataforma da ONU: Barcarena (PA), Santana do Parnaíba

(SP) e São Paulo (SP).

3 ACIDADEDE SÃOPAULO EAS PCD

São Paulo (SP) é a cidademais populosa da América e uma das cidades

commaior densidade demográfica domundo, com uma população de

11.253.503 pessoas em 2010, das quais 7,20% tem algum tipo de defici-

ência (810.079). Embora quaisquer dados que se selecionem para ca-

racterizar o município façam a descrição parecer sumária e redutora

de sua complexidade, acredita-se ser importante trazer informações

sobre sua população PCD.

Figura 1 Distribuição de PCD de acordo com o tipo de deficiência

Fonte – Elaborado pelo autor com base em dados do IBGE (2010).
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Figura 2 Distribuição de PCD de acordo com o grau de deficiência

Fonte – Elaborado pelo autor com base em dados do IBGE (2010).

Figura 3 Distribuição total da população nomunicípio e de PCD de acordo com o sexo

Fonte – Elaborado pelo autor com base em dados do IBGE (2010).

Figura 4 Distribuição total da população no município e de PCD de acordo com o raça ou

cor

Fonte – Elaborado pelo autor com base em dados do IBGE (2010).
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Figura 5 Distribuição etária total da população nomunicípio e de PCD

Fonte – Elaborado pelo autor com base em dados do IBGE (2010).
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Figura6 Distribuição total dapopulaçãonomunicípio e dePCDdeacordo como rendimen-

to familiar per capita

Fonte – Elaborado pelo autor com base em dados do IBGE (2010).

Figura 7 Distribuição total da população no município e de PCD de acordo com a escolari-

dade

Fonte – Elaborado pelo autor com base em dados do IBGE (2010).
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Figura 8 Distribuição total da população no município e de PCD de acordo com a zona ha-

bitada

Fonte – Elaborado pelo autor com base em dados do IBGE (2010).

Figura 9 Distribuição total da população no município e de PCD de acordo com o tipo de

ocupação do domicílio

Fonte – Elaborado pelo autor com base em dados do IBGE (2010).

Figura 10 Distribuição total da população no município e de PCD de acordo com o tipo de

domicílio

Fonte – Elaborado pelo autor com base em dados do IBGE (2010).
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Figura 11 Distribuição de PCD em 2010 e projeção para 2021

Fonte – Elaborado pelo autor com base em dados do IBGE (2010) sobre a projeção

FIPE.

Com um olhar bastante sumário, chamam atenção alguns dados, co-

mo a distribuição etária, invertida em relação à pirâmide da popula-

ção total do município, fato explicado tanto por diagnósticos tardios

quanto por causas externas (como acidentes) ou por doenças que re-

sultam em deficiências. É importante salientar, ainda nesse eixo, que

políticasdecuidadocomopúblicoacimade65anospodemtemgrande

impacto sobre a população de PCD. Além disso, nota-se que, embora

o percentual de população com rendimento até 1 salário (SM) per ca-

pita seja equivalente ao do conjunto da população municipal, há uma

diferença grande em relação à ausência de rendimento. Infere-se que

esse fato deva decorrer do recebimento de benefícios pela família das

PCD, o que retira da faixa "sem rendimento", mas não é suficiente pa-

ra ultrapassar 1 SM per capita. Ademais, com relação à escolarização,

nota-se que,mesmo com planos específicos, não chega sequer a efeti-

var o direito básico do ensino fundamental a quase 2/3 dessa popula-

ção. Por fim, considerando a projeção de aumento da população PCD

até o presente ano—e,muito provavelmente, além—, entende-se que

tais indicadores poderiam ser estratégicos para uma interação futura.

4 PARTICIPAÇÃO SOCIAL E AAGENDA 2030NOBRASIL

De forma ampla, a participação é um conceito amplo e polissêmico,

que remete tanto à coesão social quanto à mudança social, que impli-

ca comportamentos e atitudes passivos e ativos, estimulados ou não,
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e,namedida emque a açãomobiliza o sujeito do ponto de vista emoci-

onal, intuitivo e racional, a participação pode ser entendida como um

princípio diretor do conhecimento. A fim de poder inseri-la enquan-

to categoria analítica neste debate, traz-se a definição de Lavalle (apud

GOHM, 2019, p. 64–65):

Participação é, a um tempo só, categoria nativa da prática po-

lítica de atores sociais, categoria teórica da teoria democráti-

ca com pesos variáveis segundo as vertentes teóricas e os au-

tores, e procedimento institucionalizado com funções delimi-

tadas por leis e disposições regimentais. Amultidimensionali-

dade ou polissemia dos sentidos práticos, teóricos e institucio-

nais tornaaparticipaçãoumconceito fugidio,e as tentativasde

definir seus efeitos, escorregadias.Não apenas emdecorrência

de que a aferição de efeitos é operação sabidamente complexa,

mas devido ao fato de sequer existirem consensos quanto aos

efeitos esperados da participação, ou, pior, quanto à relevância

de avaliá-la por seus efeitos.

Do ponto de vista legal, no Brasil, a participação social é um dos Prin-

cípios do Sistema Único de Saúde, presente na Constituição Federal e

regulamentada pela Lei 8.142 (BRASIL, 1990) como "Participação Co-

munitária", entretanto, em ambos os textos legais, o conceito aparece

de forma superficial e limitado (STOTZ, 2006).

Em 2014, a partir do Decreto 8.243 (PNPS) e do Sistema Nacional de

ParticipaçãoSocial (SNPS) (BRASIL, 1990),houveumatentativade ins-

tituiçãodeumapolítica pública brasileira, vetadopelaCâmaradosDe-

putados. Em 2019, foi proposto o Projeto de Lei 128 (BRASIL, 2019) que

instituiria a Política Nacional de Participação Social, com teor seme-

lhante à proposta do executivo doDecreto nº 8.243 (BRASIL, 2014), po-

rématé o presentemomento o Projeto de Lei ainda está em tramitação

na Câmara dos Deputados.
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No que diga respeito à Agenda 2030, após a Assembleia Geral da ONU

de 2015, o Brasil instituiu em 27 de outubro de 2016, por meio do De-

creto nº 8.892 (BRASIL, 2016), a Comissão Nacional para os Objetivos

de Desenvolvimento Sustentável (CNODS). Essa comissão era parte

do compromisso assinado pelos líderes na Assembleia Geral, sendo

um passo obrigatório para o reconhecimento da institucionalização

da Agenda 2030 no país. De natureza consultiva e paritária, com re-

presentantes dos três níveis de governo e da sociedade civil, a CNODS

constitui-se o espaço para articulação, mobilização e diálogo com os

entes federativos e a sociedade. Para além de ser um plano de arti-

culação, constituía-se também como espaço para o planejamento das

ações a serem desenvolvidas em relação à agenda 2030 no país. Entre

suas ações e atribuições, previa comoparte da agenda a adequação das

169 metas dos ODS à realidade brasileira. É importante destacar que

se tratava de uma comissão bastante produtiva, em especial no senti-

do do trabalho com os dados e indicadores de acompanhamento, vis-

to que a partir desse fórum cristalizaram-se grupos de trabalhos que

contavam com a participação do IBGE e do IPEA para se realizar a tra-

dução dos indicadores para a realidade brasileira, além de produzir

inúmeros materiais e relatórios que procuravam disseminar e apoiar

a agenda 2030 no país.

Em abril de 2019, é publicado o Decreto n° 9.759 (BRASIL, 2019), que

estipula que a partir de 28 de junho de 2019 sejam extintos todos os

colegiados da Administração Pública Federal criados por Decreto. Em

resumo, essa ação desarticula vários espaços institucionais de partici-

pação e controle social que atuavam como representação comunitária

na construção e acompanhamento de políticas públicas, revogando o

Decreto n° 8.243/2014 supracitado.

Apartir desse arcabouço teórico,observa-se tambémqueapressãodos

diversos atores da sociedade civil em relação aos governos por políti-

cas de desenvolvimento sustentável é uma tendência atual e, sendo as-

sim, a governança surge como ferramenta essencial para a promoção
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de sociedades sustentáveis e condicionantes para a definição de novos

espaços institucionais e processos decisórios compartilhados.

5 OPROCESSODE LOCALIZAÇÃODAAGENDA 2030 EMSÃOPAULO

Sendoassim,e imaginandoapossibilidadede articulaçãodasPCDpor

entidades de representação de seus direitos, dentro de um processo

amplo como o da localização dos ODS na cidade de São Paulo, cabe

mencionar como se deu a construção de tal estratégia de localização e,

posteriormente, analisar sua participação dentro desse panorama.

Odebate iniciouatravésdeumademanda institucionaldentrodacons-

trução do Programa de Metas do Município, publicado em março de

2017. Nesse momento, os ODS começaram a ganhar espaço em um

instrumentode planejamento governamental demaior relevância, ali-

nhado ao compromisso assinado por diversos candidatos à prefeitura

de São Paulo, incluindo o prefeito eleito João Doria, durante a campa-

nha para as eleições municipais de 2016, comprometendo-se a aderir

ao Programa Cidades Sustentáveis, da Rede Nossa São Paulo. Nesse

processo, entendendo a necessidade de umamaior articulação, em ju-

nhode 2017,pormeiododecretonº 57.718 (SÃOPAULO,2017), criou-se

a Comissão Municipal para os Objetivos de Desenvolvimento Susten-

tável, com finalidade semelhante às comissões federal e estadual, de

internalizar, difundir e dar transparência ao processo de implementa-

ção da Agenda 2030.

Com a promulgação da lei municipal nº 16.817, em 2 de fevereiro de

2018 (SÃO PAULO, 2018), a Agenda 2030 é definida como diretriz das

políticas públicas da cidade de São Paulo e o "Programa Municipal de

Implementação da Agenda 2030 para o Desenvolvimento Sustentável

da Organização das Nações Unidas" é instituído. Essa lei tambémpre-

viu a criação da ComissãoMunicipal para o Desenvolvimento Susten-

tável, acrescentando novas atribuições em relação ao que estava pre-

visto no decreto nº 57.718/2017.
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De acordo com a lei municipal nº 16.817, a Comissão Municipal tem

umpapel fundamental nesseprocesso,sendoelaparitária,entrepoder

público e sociedade civil, com 8 membros cada. Outra característica

importante da Comissão, dada pela Lei, é que esta possui caráter deli-

berativo e não somente consultivo, como previsto anteriormente pelo

decreto, concedendo à instância colegiada paritária poder de decisão

nas políticas públicas municipais relacionadas à Agenda 2030, forta-

lecendo o papel da sociedade civil no ciclo das políticas públicas (SÃO

PAULO, 2018). Em publicação do Programa das Nações Unidas para o

Desenvolvimento (PNUD), intitulada "OPapel dos Parlamentos na Im-

plementação dos Objetivos de Desenvolvimento Sustentável" (PNUD,

2018), é mencionada a iniciativa da CâmaraMunicipal de São Paulo.

Em entrevista com a analista de políticas públicas do município res-

ponsável pela coordenação dos trabalhos da Comissão, sua constitui-

ção configura um importante arranjo entre governo e sociedade civil

para implementação da Agenda 2030 no município de São Paulo e re-

afirma o compromisso assumido pela Prefeitura de São Paulo junto

à Organização das Nações Unidas (ONU), ao assinar Memorando de

Entendimento em 2018. Portanto a instituição da Comissão e as ações

derivadas desta foram fundamentais para o processo de localização no

município, bem como a subsequente formação de Câmaras Temáticas

e Grupos de Trabalhos, que incluíram secretarias, especialistas e enti-

dades, além de ações interligadas com a Academia e Programas (Pro-

gramaCidades Sustentáveis; Observa Sampa) que possibilitaram con-

sultas online com a população, fator decisivo no processo inicial, di-

ante da necessidade de dar conta da escala de ummunicípio como São

Paulo.

Entre outubro e novembro de 2020, a Comissão Municipal para o De-

senvolvimento Sustentável promoveuConsultas PúblicasOnline sobre

metas e indicadores preliminares da Agenda Municipal 2030, dividi-

das em 2 blocos de diferentes temas, para melhor organização.
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As consultas públicas foram realizadas pormeio da plataforma "Parti-

cipe Mais", criada pela Prefeitura Municipal em parceria com a Orga-

nizaçãodasNaçõesUnidasparaaEducação,aCiência eCultura (UNES-

CO), a fim de "proporcionar um ambiente para a discussão e formula-

ção de políticas públicasmunicipais demaneira colaborativa entre po-

pulação e governo" (SECRETARIA DE GOVERNOMUNICIPAL, 2021).

Parece importantepontuar,mesmosementrarnodetalhedaestrutura

da plataforma, que há distintasmodalidades de participação: Consul-

tas Públicas; Orçamento Cidadão e Votações.

Dessa forma, após as Consultas Públicas Online realizadas em 2020,

as Câmaras Temáticas da ComissãoMunicipal ODS avaliaram, emde-

zembro de 2020, "todas as sugestões textuais recebidas, revisaram a

versão preliminar das metas e indicadores, e redigiram as devoluti-

vas por tipo de sugestão" (SECRETARIA DE GOVERNOMUNICIPAL,

2021).Nesse processo, das 159metas da Agenda 2030, 135 foram consi-

deradas municipalizáveis, sendo um processo de grande alcance, com

mais de 120 membros nas 7 Câmaras Temáticas; mais de 90 reuniões

das Câmaras Temáticas; mais de 200 horas de trabalho coletivo con-

centradas no segundo semestre de 2020; e 2 consultas públicas reali-

zadas na Plataforma ParticipeMais, com 8.606 contribuições.

Porém,mesmo contando comumgrande alcance, nota-se que não ha-

via representantes de entidades relacionadas às demandas específi-

cas das PCD em nenhuma das Câmaras Temáticas, e apenas 2 metas

se consolidaram no município como especificamente relacionadas à

questão das PCD, sendo que nenhuma foi alvo de contribuições du-

rante o processo de consulta pública.

6 CONSIDERAÇÕES FINAIS

Diante disso, algumas questões precisam ser problematizadas e tra-

zidas à luz neste debate: primeiro, que a proposta da Agenda 2030 e

dos Objetivos do Desenvolvimento Sustentável de se colocarem como

planomais amplo e abrangente, orientador do conjunto das políticas a
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fimde "não deixar ninguémpara trás" ainda carece de amadurecimen-

to com vistas a incluir demandas e grupos sub-representados, como

as PCD. Imagina-se aqui como hipótese que a origem do debate,mais

vinculado às questões ambientais, ainda prevalece — seja pela urgên-

cia que as questões ganharam mais recentemente com as mudanças

climáticas e com o aumento de eventos naturais extremos, seja pela

militância histórica dos entes envolvidos com a temática.

Emdecorrência, parece que as demandas das PCDainda corrempara-

lelas a debates mais amplos, como pautas específicas em fóruns rela-

tivamente restritos, buscando sua institucionalização em legislações

e planos próprios — no mais das vezes, ainda, muito direcionados à

acessibilidade e saúde.No âmbito das políticas urbanas, poucos são os

exemplos que tratam com caráter ampliado a questão e pautam uma

integralidade e complexidade da compreensão do assunto.

Nota-se ainda que, no tocante à representação das PCD em estruturas

de governança, mesmo em São Paulo, cidade que conta com melhor

estrutura no país para viabilizar a participação de PCD em processos

dessa natureza, ainda há dificuldade de inserção de vozes próprias pa-

ra oxigenar a formulação de políticas a partir das experiências vividas.

Nesse sentido, talvez um próximo passo, além de fornecer as condi-

ções, seria buscar incentivar a participação de grupos organizados de

PCD ou fornecer formações voltadas para a temática da participação a

esses grupos. Ainda é necessário sublinhar que, embora não tenha si-

do alvo de considerações específicas neste trabalho, a visão anacrônica

manifesta por líderes do executivo federal e o cenário político nacional

mais amplo apontam não apenas para uma tendência de redução das

estruturas participativas, como de retrocesso no empoderamento de

grupos minoritários. Tais posicionamentos, que não mais (ou muito

pouco) encontram guarida na sociedade, devem ser severamente cri-

ticados e urgentemente corrigidos.
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Porfim,embora este estudonão aponte especificamente para soluções

aos problemas levantados, imagina-se que, talvez, a maior contribui-

ção que possa vir a ter é a de jogar luz sobre a necessidade de avan-

çar, especialmente emâmbito local, no qual as decisões podemganhar

contornos mais específicos e adequados às suas populações e deman-

das cotidianas e também o diálogo entre o poder civil e político seja

mais facilitado. Para isso, é necessário capilarizar as lutas por direitos

das PCD, o que, por sua vez, só podem ser alcançados com o aumento

de entidades e de agentes que focalizem tais questões e ainda de inici-

ativas como a de organização deste livro, fundamentais para fornecer

dados, referências e reflexões teóricas críticas que venham subsidiar

— e, além—, somar e reforçar tais atuações.
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