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RESUMO

A presente pesquisa tem como objetivo demonstrar o direito fundamental a
diferenca da pessoa autista, enquanto neurodiverso e, analisar a contribuicdo das
politicas publicas nesta tematica. Diante do cenario conflituoso que cerca o tema,
€ apresentada a problematica: existe um direito fundamental a ser diferente? Como
hipdtese, considera-se que o neurodiverso deva ser incluido na sociedade sem a
necessidade de se sujeitar a adequacdes. O desenvolvimento do problema é
realizado a partir de analises dedutivas, através de levantamento bibliogréfico e
documental. Para isso, parte-se de uma abordagem do Transtorno do Espectro
Autista adotando-se o conceito da neurodiversidade. O direito a diferenca é tratado
no contexto do ambito de protecdo da pessoa com deficiéncia e a luz dos principios
e dispositivos constitucionais. A analise das politicas publicas se d& sob o recorte
do direito a saude, que se justifica pela sua centralidade no desenvolvimento das
politicas publicas voltadas a pessoa autista desenvolvidas no Brasil. Por fim, foi
possivel concluir-se pelo reconhecimento do direito a diferenca da pessoa autista,
fundamentado nos principios constitucionais da dignidade da pessoa humana, do
pluralismo politico e, do respeito pela diferenca e pela aceitacdo das pessoas com
deficiéncia como parte da diversidade humana e da humanidade, conjugados ao
direito a igualdade. E ainda, tendo em vista que o respeito a neurodiversidade e o
tratamento do autismo podem convergir sugere-se, para o melhor desenvolvimento
de politicas publicas voltadas a pessoa autista, a superacado destas divergéncias,

tendo como o Unico propadsito, 0 bem-estar e a dignidade das pessoas autistas.

Palavras-chaves: Autismo; democracia; direito a diferenca; direitos fundamentais

sociais; neurodiversidade; politicas publicas.



ABSTRACT

This research aims to demonstrate the fundamental right to difference of the autistic
person, while neurodiverse, and analyze the contribution of public policies on this
topic. Faced with the conflicting scenario surrounding the theme, the issue is
presented: is there a fundamental right to be different? As a hypothesis, it is
considered that the neurodiversity should be included in society without the need to
be subject to adjustments. The development of the problem is carried out from
deductive analysis, through bibliographic and documental survey. For this, it starts
from an approach of the Autistic Spectrum Disorder, adopting the concept of
neurodiversity. The right to be different is dealt with in the context of the protection
of people with disabilities and in light of constitutional principles and provisions. The
analysis of public policies is based on the right to health, which is justified by its
centrality in the development of public policies aimed at the autistic person
developed in Brazil. Finally, it was possible to conclude by recognizing the autistic
person's right to difference, based on the constitutional principles of human dignity,
political pluralism and respect for difference and acceptance of people with
disabilities as part of human diversity and of humanity, combined with the right to
equality. Furthermore, considering that respect for neurodiversity and the treatment
of autism can converge, it is suggested, for the better development of public policies
aimed at the autistic person, to overcome these differences, with the sole purpose

of well-being and the dignity of autistic people.

Keywords: Autism; democracy; right to be different; fundamental social rights;

neurodiversity; public policies.
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INTRODUCAO

“Todos sao iguais perante a lei, sem distincdo de qualquer natureza (...).”

Em fevereiro de 1987 quando o Poder Constituinte se reunia para elaborar
uma nova Constitui¢cao, o Brasil ainda vivia os resquicios de um periodo de dominio
militar e conservador?. Naquela época, a neurodiversidade ndo era um tema em
voga. Contudo, o carater pluralista do Estado Democratico de Direito instituido na
Constituicdo Federal de 1988, acolhe, garante e promove o respeito a diversidade.
Se a democracia € um sistema politico no qual o povo exerce a soberania,
sem pluralismo, um Unico grupo ou ideia predominaria, consequentemente,
discriminando os demais, como nos episodios do século XX em que o ideal de raca
ariana foi promovido em detrimento de todas as pessoas “diferentes”. Assim, o
desrespeito a diferenca, que gera exclusao social, € também a ruina de um Estado
Democratico. E, considerando que o Constituinte firmou que todos sao iguais
perante a lei, sem distincdo de qualquer natureza, surge a reflexdo: Porque as
pessoas sao diferentes, a lei as toma como iguais.

As palavras igualdade e diferenga, sdo antonimas, mas dialogam. Essa
dicotomia, presente no projeto democrético, enseja a importancia dos grupos de
pessoas vulneraveis, dentre 0s quais, para essa pesquisa, tomam-se as pessoas
com TEA ou autistas, que sdo pessoas caracterizadas, principalmente, pela sua
diferenca.

O Transtorno do Espectro Autista — TEA, segundo a 112 Classificacao
Estatistica Internacional de Doencas (CID), € um distarbio do desenvolvimento

neurolégico que afeta capacidade de interacdo social, a comunicagéo e o

IBRASIL. [Constituicdo (1988)]. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil. Brasilia, DF:
Senado Federal, 2016. 496 p. Disponivel em: http://www2.senado.leg.br/bdsf/bitstream/
handle/id/518231/CF88 Livro_EC91_2016.pdf.>. Acesso em 23 mar. 2021. Artigo 1°, Caput.
2CODATO, Adriano Nervo. Uma histéria politica da transicdo brasileira: da ditadura militar a
democracia. Curitiba: Rev. Sociol. Polit., n. 25, p. 83-106, nov. 2005. DOI: https://doi.org/10.1590/S0
104-44782005000200008. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S
0104-44782005000200008&Ing=en&nrm=iso. Acesso em: 27 abr. 2021.


http://www2.senado.leg.br/bdsf/bitstream/
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S
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comportamento da pessoa.? A Organiza¢do Mundial de Saude - OMS estima que
uma em cada 88 criancas apresenta tracos de autismo. No Brasil, os dados sao
estimados com base no nimero da populacéo autista mundial.

Os autistas demandam atencéo e cuidados especiais, e isso se reflete na
promogao e garantia de seus direitos. Dentre os direitos fundamentais dos quais os
autistas séo titulares, o direito a saude e o direito a educacao se destacam porque
atraves deles € que se realiza sua incluséo, e no recorte deste estudo, o foco recai,
principalmente, no direito a saude. Para isso, as politicas publicas se apresentam
como instrumento essencial.

De outro viés, relacionado principalmente com o direito a diferenca,
encontra-se o0 movimento da neurodiversidade, que luta pelo respeito a sua
condicdo de autista, se posicionando contrariamente as pessoas neurotipicas que
ndo buscam promover a incluséo dos autistas a sociedade. O principal apelo (vindo,
principalmente, da ala mais extremista) que o movimento faz € que o autismo néo
€ uma doenca e, portanto, ndo precisa de uma cura.

A existéncia de duas correntes, que nao convergem, dificulta a elaboragéo
de politicas publicas voltadas a comunidade das pessoas autistas. De um lado,
familia e profissionais da salde que reivindicam por tratamentos médicos e
comportamentais que atenuem os efeitos do TEA, de outro, autistas que lutam para
serem respeitados e incluidos da maneira que sédo. Existem excessos nas duas
correntes: quanto as familias e profissionais da salude, o medo de que ao se
reconhecer o autismo como condicdo neuroldgica diversa, em razdo disso,
aconteca a perda de direitos conquistados, em especial, o direito aos tratamentos
de saude e a educacgdo especial. Quanto ao movimento da neurodiversidade, em
protestar pela paralizacdo das pesquisas genéticas, temendo a eugenia; das

pesquisas sobre medicacgbes curativas e dos tratamentos dispensados ao autismo.®

3ARAUJO, Alvaro Cabral; LOTUFO NETO, Francisco. A nova classificacdo Americana para os
Transtornos Mentais: o DSM-5. S&o Paulo. Rev. bras. ter. comport. cogn., v. 16, n. 1, p. 67-82,
abr. 2014. Disponivel em: http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1517-5545
2014000100007 &Ing=pt&nrm=iso. Acesso: 17 jun. 2020.

4PARANA. Secretaria de Saude. Disponivel em: https://www.saude.pr.gov.br/Pagina/Autismo#.
Acesso em: 25 mai. 2020.

SORTEGA, Francisco. O sujeito cerebral e 0 movimento da neurodiversidade. Rio de Janeiro:
Mana, v. 14, n. 2, p. 477-509, out. 2008. DOI: https://doi.org/10.1590/S0104-93132008000200008.
Disponivel em: http://www. scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-9313200800020008&
Ing=en&nrm=iso. Acesso em: 27 abr. 2021.


http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1517-5545
http://www.saude.pr.gov.br/Pagina/Autismo
http://www/
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E nessa divergéncia, tio relevante, com relacéo as pessoas neurodiversas,
que insurge o problema a ser enfrentado: existe um direito fundamental a ser
diferente?

O Estado Democratico de Direito instituido na Constituicdo Federal de 1988
fundado nos principios da soberania, cidadania, dignidade da pessoa humana, os
valores sociais do trabalho e da livre iniciativa e do pluralismo politico, tem como
valores supremos a liberdade, seguranca, bem-estar, desenvolvimento, igualdade
e justica. Esses valores formam a sociedade fraterna, pluralista e sem preconceitos
gue o Constituinte intentou.¢

O direito fundamental a diferenca ndo se encontra expresso na Constituicao
Federal de 1988 ou em outro diploma legal. Trata-se de um direito implicito,
decorrente do principio democratico, da igualdade, da dignidade da pessoa humana
e do pluralismo politico. E na dicotomia igualdade e diferenca, interpretada a luz
dos principios constitucionais, que nasce o direito fundamental a diferenca’.

Nessa tematica da diferenca, com relacao aos autistas, importa dizer que,
antes de um sujeito com limitacdes, h4 uma pessoa sujeito de direitos, com
qualidades, acima de tudo. CRUZ sobre focalizar nas qualidades das pessoas com
deficiéncia, enfatiza que “nunca teriamos visto os quadros de Goya, de Tolouse-
Lautrec, de Van Gogh, nem teriamos o prazer de ouvir a nona sinfonia de
Beethoven ou do tenor italiano Andrea Boccelli. Congonhas, tampouco, seria
patriménio da humanidade sem as obras do mestre Aleijadinho. A astrofisica jamais
seria a mesma sem a contribuicdo de Stephen Hawking.”®. Nesta acertada
colocacao, pode-se mencionar grandes autistas que trouxeram, e ainda trazem,
grande contribuicdo, seja nas ciéncias, nas artes ou na defesa de direitos. Dentre
estes, destacam-se: Temple Grandin, Judy Singer (que trouxe, pela primeira vez, o
conceito da neurodiversidade), Greta Thunberg, Anthony Hopkins, dentre outros.

O autista como neurodiverso, tem o direito de ser plenamente incluido na
sociedade sem que para isso deva se sujeitar a adequacgfes que impliguem na

supressdo do autismo. Esse direito ndo decorre, exclusivamente, do direito

6BRASIL. [Constituicdo (1988)]. Preambulo.

70 direito a igualdade e seu irm&o univitelino, o direito & diferenca” (CRUZ, Alvaro Ricardo de
Souza. O direito a diferenga. Belo Horizonte: Arraes Editores, 2009. p. 13.)

8CRUZ, Alvaro Ricardo de Souza. Ibidem. p. 105.
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fundamental & inclus&o. E o direito fundamental a diferenca que da a liberdade® ao
autista de ser o que ele queria ser. O direito a diferenca do autista ndo implica na
perda, ou na supressdo dos demais direitos que ele ja detenha, até porque, nos
termos do significado constitucional, o autista € uma pessoa com deficiéncia e ha
limites aos limites dos direitos fundamentais.

O desenvolvimento da problematica levantada se da em dois capitulos. O
primeiro trata da pessoa autista como cidad&o de direito. Partindo de uma sintética
abordagem do Transtorno do Espectro Autista, sob a otica dos documentos
nacionais: Linha de cuidado para a atencéo as pessoas com transtornos doespectro
do autismo e suas familias na Rede de Atencdo Psicossocial do SistemaUnico de
Saude e Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do
Espectro do Autismo (TEA) em direcdo ao conceito da neurodiversidade,
contextualizados no ambito de protecdo da pessoa com deficiéncia. Este capitulo
se encerra na tratativa do direito fundamental a diferenca, analisado a partir de
principios e dispositivos constitucionais que o fundamentam.

O segundo capitulo versa sobre politicas publicas. Primeiramente,
contextualizadas a partir de seu conceito e natureza, estabelecendo sua relacdo
com o servi¢o publico e os direitos fundamentais sociais. No segmento, num recorte
restrito ao direito fundamental a saude, justificado pela sua centralidade no tema
das politicas publicas voltadas a pessoa autista desenvolvidas no Brasil, trata-se
das politicas publicas aplicadas a promocéo e protecao da saude, lato sensu, e
posteriormente, dirigindo-se as politicas publicas adotadas na promocao e protecao
dos direitos da pessoa autista.

Este estudo tem por objetivo uma pesquisa descritiva. A abordagem do
problema implica em uma pesquisa qualitativa, realizada a partir de analises
dedutivas. Para isso empregou-se uma pesquisa bibliografica. A metodologia
utiizada se fundamenta em pesquisas bibliograficas que permitem a
contextualizacdo do direito fundamental a diferenca aplicado a pessoa autista.
Neste sentido, buscou-se um aprofundamento na literatura nacional e estrangeira
sobre a temética, pautando-se em leituras de livros, monografias académicas,

artigos cientificos, periédicos (como revistas e jornais), documentos na Internet,

9Para refletir a partir do conceito de desenvolvimento defendido por Amartya Sen. (SEN, Amartya.
Development as freedom. New York: ALFRED A. KNOPF, INC. 2000. 384 p.)
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dentre outras fontes. Assim sendo, decidiu-se pela utilizacdo do método hipotético-
dedutivo, partindo-se de argumentos gerais para se chegar as conclusoes,
prezando pela apresentagcdo de argumentos que se entendem verdadeiros, para

em seguida chegar as conclusdes por for¢a da logica das premissas estabelecidas.

1. A PESSOA AUTISTA COMO CIDADAO DE DIREITO

SOLOMON? escreve sobre a experiéncia que teve ao entrevistar Temple
Grandin. Ele relata que ela é uma das pessoas autistas que melhor consegue
descrever a experiéncia de ser autista para as pessoas ndo autistas. Especialista
no trato de rebanhos de bovinos, Temple desenvolveu aparelhos e métodos de
pecuaria que acabaram sendo adotados pelo mundo inteiro.

Seu diagnéstico ocorreu na década de 1950 ao apresentar o
comportamento introspectivo estereotipado do autista. Nesta época, sua mae, Anna
Eustacia Cutler, acusada de ser uma “mae geladeira”, recusou colocar a filhanuma
instituicdo e deixa-la internada. Eustacia desenvolveu sua propria técnica para lidar
com o comportamento de Temple. Constantemente, tirava-a do estado de inércia e
a forcava a interagir com o ambiente. Eustacia afirmava que “E precisotira-los do
limbo de sua auto absorgdo” 1.

Temple afirma que isso foi essencial para que ela pudesse se tornar quem
ela se tornou. Nas suas palavras, “0 que seria de mim se minha mae tivesse me
internado? Fico com raiva s6 de pensar nisso.”'?. Foi um processo longo e
demorado, mas conforme Eustacia “devagar, sem nenhum conceito inato, sem uma
pista intuitiva, tendo por Unica guia a inteligéncia consciente, e mesmo assim sem
seguranca, ela ensinou a si mesma”'3,

Ao perceber, por exemplo, que a filha demonstrava talento para o desenho
em perspectiva, tratou de estimular a aptidao. Segundo Temple, “a gente quer ser

reconhecida por fazer o que as outras pessoas querem” e “‘quando uma crianca é

10SOLOMON, Andrew. Longe da arvore. Tradugéo: Pedro Maia Soares, Donaldson M. Garschagen
e Luiz A. de Araljo. Companhia das Letras, 2013. E-book Kindle. 1056 p. p. 308-310.
11SOLOMON, Andrew. Ibidem. p. 308.

12SOLOMON, Andrew. Ibidem. Loc. Cit.

13SOLOMON, Andrew. Ibidem. p. 309.



19

bem pequena, convém arranjar quem passe 48 horas por semana trabalhando com
ela, mantendo-a engajada. N&o creio que o método seja tdo importante assim.” 14

Ao descrever como é ser autista, Temple afirma que a sensacdo de medo
€ uma constante e, que ela tem um reflexo de sobressalto superdesenvolvido,
similar ao que protege os animais contra os predadores. Uma vez afirmou que
pensava por meio de imagens e que isso a ajudava “a entender os animais, porque”
pensava “mais ou menos como um animal pensa.”*®.

Hoje, Temple aconselha muitos pais de criangas autistas: “Alguns desses
garotos, é preciso arranca-los |4 de dentro. Se a gente ndo for um pouco invasiva,
ndo chega a lugar nenhum com eles”®. Segundo ela é essencial conseguir
alfabetizar as criancas autistas, pois quanto mais funcional a pessoa for, mais
chances tera de ser feliz. Mas o desenvolvimento tem que ser de acordo com a
capacidade de cada um. Para Temple Grandin, o seu sucesso € devido ao autismo:
“O génio também é uma anormalidade” ’.

Inaugurar um discurso que tenha como tema os direitos da pessoa autista
a partir de escritos de pesquisadores das areas da medicina, da psicologia, da
educacao, juristas e outros profissionais que se dispdem a esse objetivo, enriquece
o processo de informacdo a sociedade preparando-a para identificar
comportamentos, respeitar as diferencas e momentos de crise, e principalmente,
dar suporte ao processo de inclusdo destas pessoas na participacdo na vida em
sociedade.

Sem se afastar deste conhecimento cientifico que inspira, cada vez mais,
pesquisadores do mundo inteiro e de varias disciplinas - que buscam respostas
para os problemas do publico de profissionais, familiares e autistas - conhecer o
relato pessoal de uma autista, a qual tem a consciéncia da sua condicdo e
compartilha suas limitaces e conquistas, demonstra a importancia do objeto
pesquisado.

N&o se trata apenas de uma busca técnica pelos meios e direito a cura do

TEA, mas sim, o respeito a diversidade e ao pluralismo. E garantir a participacéo

14SOLOMON, Andrew. Op. Cit. Loc. Cit.
15SOLOMON, Andrew. Ibidem. p. 308.
16SOLOMON, Andrew. Ibidem. p. 309.
7SOLOMON, Andrew. Ibidem. Loc. Cit.
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destas pessoas na sociedade, respeitando suas limitacdes e desenvolvendo suas
habilidades, sem deixar de considerar a sua neurodiversidade.
No Brasil, legalmente, o autista é considerado pessoa com deficiéncial®e,
no bojo desse capitulo, inaugura-se com uma breve abordagem a respeito do TEA.
Conforme CORREA et al, a Organiza¢do Mundial de Satde qualificou o
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) na sua Classificacao Internacional de
Doencas (CID) como "sindromes caracterizadas por distlrbios clinicamente
significativos na cognicao de um individuo, em sua regulacdo emocional ou até no
comportamento em que se reflete a disfuncdo nos processos psicolégicos"td,
apontando como caracteristicas a deficiéncia na capacidade de comecar e manter
a interacdo social reciproca e a comunicacao social, e por varios padrbes de
comportamento e interesses restritos, repetitivos e inflexiveis. Contudo, embora o
TEA esteja rotulado na Classificacao Internacional de Doencas, RUSSO explica
gue um transtorno se caracteriza pela alteracdo da saude, mas néo esta agregado
a uma doenca. Em geral, se associa a saude mental e envolve casos relacionados
ao cérebro, por isso, “0 autismo ndo se encaixa na definicAo de doenca, mas é
considerado um transtorno que pode ser melhorado e tratado para que a pessoa
possa se adequar ao convivio social e as atividades gerais™.
A identificacdo do Transtorno do Espectro Autista é relativamente recente.
O uso do termo “autismo” foi empregado pelo psiquiatra Paul Eugen Bleuler, em
1908, ao descrever pacientes com sintomas semelhantes aos observados na
esquizofrenia, concluindo que o autismo seria parte de um grupo maior de
psicopatologias. Contudo, os estudos que sucederam os de Bleuler, o corrigiram.??
Segundo o documento “Linha de cuidado para a atencéo as pessoas com

transtornos do espectro do autismo e suas familias na Rede de Atencéo

18BRASIL. Lei n°® 12.764, de 27 de dezembro de 2012. Institui a politica nacional de protecdo dos
direitos da pessoa com transtorno do espectro autista; e altera o § 3° do art. 98 da Lei n°® 8.112, de
11 de dezembro de 1990. Diario Oficial da Uni&o: se¢&o 1, Brasilia, DF, ano CXLIX, n. 250, p. 02,
28 dez. 2012.

19CORREA, Camila Braga et al. Transtorno do espectro autista (TEA): uma perspectiva juridica
Social. Igarassu: Anais do IV Seminario Cientifico da FACIG. p. 1-8. nov. 2018. Disponivel em:
http://pensaracademico.facig.edu.br/index.php/semiariocientifico/article/view/948/838. Acesso em
23 mar. 2021. p.2.

2)RUSSO, Fabiele. Autismo nao ¢é doenca. NeuroConecta. 2018. Disponivel em:
https://neuroconecta.com.br/autismo-nao-e-doenca/. Acesso em: 02 mai. 2021.

21LIBERALESSO, Paulo; LACERDA, Lucelmo. Autismo: compreensao e praticas baseadas em
evidéncias. 1.ed. Curitiba: Marcos Valentin de Souza, 2020. E-book. 50 p.


http://pensaracademico.facig.edu.br/index.php/semiariocientifico/article/view/948/838
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Psicossocial do Sistema Unico de Saude”, expedido pelo Ministério da Saude, nos
primordios da psiquiatria o termo “idiotia” cobria todo o universo da psicopatologia
de criangas e adolescentes, agregando os retardos mentais, as psicoses infantis, a
esquizofrenia infantil e o autismo. Os primeiros trabalhos a tratarem da questao dos
distarbios infantis apareceram no final do século XIX, como a obra Physiology and
pathology of mind??, de 1867, escrita por Maudsley.?3

As primeiras descrigdes do que hoje denomina-se TEA apareceram nos
trabalhos de dois médicos nos anos 1940%4. Um deles foi o médico Leo Kanner,
chefe do servico de psiquiatria infantil do Johns Hopkins Hospital de Baltimore. Em
1943 publicou o artigo: “Os disturbios autisticos do contato afetivo”. Neste artigo,
Kanner descreveu 11 criangcas que apresentavam “a incapacidade de se
relacionarem de maneira normal com pessoas e situacoes, desde o principio de
suas vidas”. O trabalho de Kanner permitiu a diferenciagdo do quadro de autismo
de outros como esquizofrenia e psicoses infantis. As caracteristicas observadas por
Kanner foram: a. inabilidade em desenvolver relacionamentos com pessoas; b.
atraso na aquisicdo da linguagem; c. uso ndo comunicativo da linguagem apdés o
seu desenvolvimento; d. tendéncia a repeticdo da fala do outro; e. uso reverso de
pronomes; f. brincadeiras repetitivas e estereotipadas; g. insisténcia obsessiva na
manutengdo da “mesmice” (rotinas rigidas e um padrao restrito de interesses
peculiares); h. falta de imaginacgao; i. boa memadria mecénica,; e, j. aparéncia fisica
normal.?®

Um ano depois, um médico psiquiatra de Viena de nome Hans Asperger
escreveu o0 artigo “Psicopatia Autistica na Infancia”, no qual descrevia quatro

criangas que “apresentavam como questéo central o transtorno no relacionamento

22MAUDSLEY, Henry. The Pathology of Mind: a study of its distempers, deformities and disorders.
Londres: Julian Friedmann Publishers, 1979. SHORTER, E. A History of Psychiatry. New York: John
Wiley & Sons, 1997.

2BRASIL. Ministério da Saulde, Secretaria de Atencdo a Saude, Departamento de Atencao
Especializada e Temaética. Linha de cuidado para a atencdo as pessoas com transtornos do
espectro do autismo e suas familias na Rede de Atencéio Psicossocial do Sistema Unico de
Saudde. Brasilia: Ministério da Saude. 2015. 156p. Disponivel em:
http/:bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacbes/linH&_cuidado_atencao_pessoas_transtorno.pdf.
Acesso em: 10 abr. 2020. p.17.

240p. Cit, p.18.

25BRASIL. Ministério da Salde, 2014 Apud KANNER, 1943, p. 11. BRASIL. (Ministério da Saude,
Secretaria de Atencéo a Saude, Departamento de A¢des Programaticas Estratégicas. Diretrizes de
Atencédo a Reabilitagdo da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA). Brasilia:
Ministério da Saude. 2014. 74p. Disponivel em:
http/:www.autismo.org.br/site/images/Downloads/diretrizes.pdf. Acesso em: 10 abr. 2020. p.11.).
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com o ambiente ao seu redor, por vezes compensado pelo alto nivel de
originalidade no pensamento e nas atitudes”?. Essas criangas apresentavam: “(...)
relacfes atipicas tanto com as pessoas quanto com o0s objetos, ignorando certos
elementos do ambiente ou se fixando exageradamente em outros. Seu olhar nao
se deteria por muito tempo nas coisas e deslizaria sobre as pessoas.”?’.

No inicio predominaram as explicagfes psicanaliticas do autismo na teoria
e clinica psiquiatrica, ou seja, nas palavras de ORTEGA, “o autismo foi
compreendido em termos de falhas no estabelecimento das relacbes objetais
precoces do individuo, especialmente com os pais.”?®. Essa visdo comecou a se
alterar nos anos 1960 até que o préprio Kanner mudaria sua opiniéo, afirmando: “E
reconhecido por todos os observadores, exceto por um reduzido numero daqueles
impedidos por compromissos doutrinarios, que o autismo ndo é uma doenca
primariamente adquirida ou feita pelo homem. (...) Fazer os pais se sentirem
culpados ou responsaveis pelo autismo de seu filho ndo é apenas errado, mas
adiciona de modo cruel um insulto a um dano.”®.

A partir dos anos 1970 comecam a surgir as iniciativas de buscar
estratégias educacionais e comportamentais dirigidas as pessoas com autismo. As
mais notaveis sao: Tratamento e educacao de criancas autistas com deficiéncia de
comunicacdo relacionada (Treatment and Education of Autistic and Related
Communications Handicapped Children - TEACCH), proposta por Eric Schopler, da
Universidade da Carolina do Norte, EUA, e a Andlise Comportamental Aplicada
(Applied Behavioral Analysis - ABA), a partir dos trabalhos de Ivar Loovas na
Universidade da Califérnia, EUA.3°

Em 1981, Lorna Wing defendeu que os autistas e os individuos descritos
em 1944 por Asperger apresentavam caracteristicas comuns: “(...) auséncia ou

limitagBes na interacdo social reciproca; auséncia ou limitagdes no uso da

26BRASIL. Ministério da Saude, 2015 Apud ASPERGER, 1944, p.21.

2’BRASIL. Ministério da Saude, 2015 Apud ASPERGER, 1944, p.22.

280RTEGA, Francisco. Deficiéncia, autismo e neurodiversidade. Rio de Janeiro: Ciénc. saude
coletiva, v. 14, n. 1, p. 67-77, fev. 2009. DOI: https://doi.org/10.1590/S1413-81232009000100012

. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?s cript=sci_arttext&pid= S1413-8123200900010
012&Ing=en&nrm=iso. Acesso em 26 de abril de 2021.p.70.

2%]bidem, p.26.

S0BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. Departamento de Atencao
Especializada e Temaética. Op.Cit. p.26. (Obs.: o documento apenas menciona as estratégias
educacionais e 0s seus propositores, contudo, ndo referencia as obras onde séo tratadas).
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linguagem verbal e/ou ndo verbal; e auséncia ou limitacbes das atividades
imaginativas, que deixavam de ser flexiveis para se tornarem estereotipadas e
repetitivas.”®'. Segundo LIBERALESSO?, Lorna Wing, foi pioneira em destacar a
importancia da contribuicdo genética a origem do autismo e, a de lhe ser atribuida,
o termo “sindrome de Asperger’, em 1976. Esse trabalho acabou por levar a
incorporagao da “Sindrome de Asperger” na classificagado psiquiatrica do TEA na
década de 1990.

Como enfatizado pelo Ministério da Saude, a maior parte das classificacdes
se constituem em classificagfes dicotdmicas, onde um individuo apresenta ou nao
um determinado disturbio. No caso do TEA, o uso da palavra “espectro” é pertinente
e indica uma classificacdo “dimensional” onde as caracteristicas podem se
manifestar com diferentes intensidades. Por este motivo é que é usual falar-se de
diferentes “graus” de autismo.33

Para a compreensao da palavra “espectro”, LIBERALESSO menciona o
Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais — DSM3*. Nos DSM- | e I,
0 autismo era classificado como um subgrupo da esquizofrenia infantil. Em 1980,no
DSM-III, o autismo passa a ser reconhecido distintamente e classificado entre os
transtornos invasivos do desenvolvimento - TID. O DSM-IV, de 1994, detalhou os
critérios para os diagnésticos dos TID, incluindo a “Sindrome de Asperger” comoum
diagnéstico especifico. Mas, foi em 2013, na ultima edicdo do DSM-5, que
ocorreram as grandes modificacBes na estrutura diagnéstica do autismo, que
reuniu, sob nova terminologia, Transtorno do Espectro autista (TEA), 0os termos:
autismo, sindrome de Asperger, transtorno desintegrativo da infancia e transtorno

global do desenvolvimento sem outra especificacdo. O autor também destaca,

SIBRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. Departamento de Atencao
Especializada e Tematica. Op. Cit. p.27.

32| IBERALESSO, Paulo; LACERDA, Lucelmo. Op. Cit. p.15.

33BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. Departamento de Atencao
Especializada e Temética. Op.Cit. p.38.

%4“livro editado periodicamente pela Associacdo Americana de Psiquiatria, utilizado pelos
profissionais de salde nos Estados Unidos - e na maior parte dos paises do mundo - como um
norteador para o diagnéstico das condicBes neuropsiquiatricas. No DSM, constam os critérios
clinicos, sinais e sintomas necessérios para o diagnéstico de cada transtorno mental, sendo um
uniformizador de termos e conceitos para os profissionais de saude ao redor do mundo. Além de
sua aplicagdo na pratica clinica diaria, o DSM também ¢é importante para que pesquisadores possam
compreender, de modo preciso, os termos utilizados em pesquisas clinicas.”. (LIBERALESSO,
Paulo; LACERDA, Lucelmo. Autismo: compreensdo e praticas baseadas em evidéncias. 1.ed.
Curitiba: Marcos Valentin de Souza, 2020. p. 16-17.).
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classificacéo da gravidade do TEA, conforme o DSM-5, utilizada para apurar o nivel
de dependéncia provocado pelo autismo a pessoa: Nivel 1 (leve) — Pessoas no TEA
com necessidade de pouco apoio; Nivel 2 (moderado) — Pessoas no TEA com
necessidade de apoio substancial; e, Nivel 3 (severo) — Pessoas no TEA com
necessidade de apoio muito substancial.3®

Quanto a estatistica de casos, ROSSI®® escreveu que, em 2012 foi
estimada uma incidéncia TEA nos EUA de 14,6%, ou seja, 0 equivalente a uma
crianca em cada 68, com 8 anos de idade. Outro estudo, também nos EUA, de
2014-2016 encontrou uma incidéncia de 2,47% entre criancas e adolescentes.

Em 2020, nos Estados Unidos, o Center for Disease Control and Prevention
publicou o relatério de Prevaléncia de Transtorno do Espectro do Autismo entre
Criancas de 8 anos®’. Como resultado, foi apurado que, em 2016, em todos os 11
locais, a prevaléncia de TEA foi de 18,5 por 1.000 (um em 54) criancas de 8 anos.
E o TEA foi 4,3 vezes mais prevalente entre meninos do que entre meninas. Entre
as criancas com TEA para as quais os dados sobre funcionamento intelectual ou
cognitivo estavam disponiveis, 33% foram classificadas com deficiéncia intelectual.
A idade média geral no diagndstico mais precoce de TEA conhecido (51meses) foi
semelhante por sexo e grupos raciais e étnicos.

Os dados encontrados no sitio eletrénico SPECTRUMS38, especializado em
apresentar noticias e opinides de especialistas em pesquisa sobre o TEA,
apresenta um mapa®?, baseado numa colecédo de estudos sobre a prevaléncia do
autismo em todo o mundo. Reproduzido na figura 1, ele destaca os locais onde as

informacdes estdo disponiveis e os locais onde as informagfes estdo ausentes:

35 IBERALESSO, Paulo; LACERDA, Lucelmo. Op. Cit. p.16-24.

36ROSSI, Livia Peluso et al. Caminhos Virtuais e Autismo: acesso aos servigos de salde na
perspectiva da Analise de Redes Sociais. Rio de Janeiro: Ciénc. salde coletiva, v. 23, n. 10, p. 3319-
3326, out. 2018. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_ arttext&pid=S1
413-81232018001003319&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 26 abr. 2021. p.3320.

S’MAENNER, Matthew J. et al. Arevalence of autism spectrum disorder among children aged 8
years - autism and developmental disabilities monitoring network, 11 sites, United States, 2016.
MMWR Surveill Summ 69, n. SS-4, p. 1-12. 2020. DOI: http://dx.doi.org/10.15585/mmwr.ss6904al.
Disponivel em: http:// www.cdc.gov/mmwr/volumes/69/ss/ss6904al.htm#suggestedcitation. Acesso em:
26 mar. 2021.

38SPECTRUM. The leading source of news and expert opinion on autism research. Disponivel
em: https://lwww.spectrumnews.org/. Acesso em: 08 mar. 2021.

39SPECTRUM. Global autism prevalence. Disponivel em: https://prevalence.spe ctrumnews.org/?
min_yearpublished=&max_yearpublished=&yearsstudied_number_min=&year
sstudied_number_max=&min_samplesize=&max_samplesize=&min_prevalenceperl10000=&max_
prevalenceper10000=&studytype=&keyword=&timeline_type=published&meanincome=&education
=. Acesso em: 08 mar. 2021.
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http://dx.doi.org/10.15585/mmwr.ss6904a1
http://www.cdc.gov/mmwr/volumes/69/ss/ss6904a1.htm#suggestedcitation
http://www.spectrumnews.org/
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Figura 1: Mapa com a localizag&o das pesquisas sobre o Tea.

Cada ponto no mapa representa um estudo. Os pontos mais escuros
representam trabalhos recomendados pelos orientadores, com a ressalva que tais
pesquisas ainda possam apresentar falhas em outros aspectos.

O Brasil esta representado no mapa*® pela pesquisa-piloto, de 2011, de
PAULA et al*!. Cabe salientar que a pesquisa foi realizada em um Unico bairro, com
20.000 habitantes, da cidade de Atibaia-SP, em 2007. O resultado desta pesquisa
apurou uma incidéncia de 27,2 por 10.000, ou seja, 1 crianga com TEA a cada 367

criancas.

YEAR AUTHOR COUNTRY AREA SAMPLE $IZE PREVALENCE (PER 10,000) 96% CONFIDENCE INTERVAL i

°

Figura 2: Relacdo de pesquisas sobre o Tea no Brasil.

A partir destas informacdes, a figura 2 aponta a existéncia de uma lacuna
acerca de dados quantitativos, atualizados, no Brasil, 0 que poderia se tornar um

Obice no desenvolvimento de ac¢des e programas voltados a comunidade autista.

4Oldem.
“PAULA, Cristiane S., et al. Brief Report: prevalence of pervasive developmental disorder in Brazil:

a pilot study. Journal of autism and developmental disorders, 41(12), p. 1738-1742. DOI:
https://doi.org/10.1007/s10803-011-1200-6. Disponivel em: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/213
37063/. Acesso em: 23 mar. 2021.
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Pois, uma vez diagnosticadas, as pessoas com TEA e seus familiares precisam de
orientagdo e encaminhamento aos servigos de referéncias e apoio pratico.

Por se tratar de uma formacao neuroldgica, ndo ha o que se falar em acdes
curativas. Contudo, intervencdes psicossociais, como o tratamento comportamental
e programas de treinamento de habilidades para pais e outros cuidadores, reduzem
as dificuldades de comunicacédo e comportamento social, com impacto positivo no
bem-estar e qualidade de vida da pessoa.

De outro viés, ao considerar a neurodiversidade da pessoa autista, sem
que isso signifique menosprezar as conquistas dos envolvidos (pesquisas,
tratamentos...), passa-se a encarar 0s autistas como sujeitos de direito. O termo
neurodiversidade € recente e foi apresentado, pela primeira vez, por Judy Singer,
em sua tese de sociologia, publicada em 1998. A socibloga utilizou o termo como
uma forma positiva de se referir as pessoas com TEA. De forma geral, o conceito
de neurodiversidade descreve as conexdes cerebrais de uma pessoa autista como
sendo diferente, quando comparado com os individuos neurotipicos. Na tese
defendida, SINGER escreveu:

Para mim, o significado do “Espectro Autista” esta no seu apelo e
antecipacdo de uma “Politica da Neurodiversidade”. O “Neurologicamente
Diferente” representa uma nova adigado as categorias politicas familiares
de classe / género / ragca e aumentara as percep¢des do Modelo Social da
Deficiéncia. A ascensdo da neurodiversidade leva a divisdo p6s-moderna
um passo adiante. Assim como a era pds-moderna vé todas as crengas
outrora sélidas derreter no ar, até mesmo nossas suposi¢cdes mais aceitas:
gue todos ndés mais ou menos vemos, sentimos, tocamos, ouvimos,
cheiramos e classificamos informac¢6es, mais ou menos da mesma forma,
(a menos gque visivelmente desativado) estdo sendo dissolvidos. 42

Pelo prisma da neurologia, GRANT explica que a neurodiversidade surge
quando um grau excepcional de variagdo entre 0S processos neurocognitivos
resulta em fraquezas perceptiveis e inesperadas no desempenho tarefas
cotidianas, se comparado ao desempenho muito mais elevado em um subconjunto

de habilidades verbais ou visuais do individuo tipico. Essas tarefas diarias, que

42SINGER, Judy. Neurodiversity: The Birth of an Idea. 2017. E-book Kindle. 82 p. Local do Kindle
485-486.
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dependem do processamento neurocognitivo de informacgdes inclui atividades de
aprendizagem e memoria, gerenciamento de tempo, interacdo social e capacidade
de atencdo, bem como atividades que requerem coordenacdo motora fina e
grossa.*?

Partindo da premissa que a neurodiversidade ndo € apenas um reflexo do
pluralismo cognitivo, mas o fundamento do valor do pluralismo cognitivo.
BARNBAUM sustenta que o neurodiverso e o neurotipico diferem em relacédo a
algumas caracteristicas cognitivas. Mas, superando essas diferencas cognitivas,
muitas pessoas que sdo neurodiversas tem uma visdo sobre o TEA que muitos
neurotipicos ndo tém. Muitas pessoas neurodiversas defendem que o autismo nao
deve ser curado e, em oposi¢ao a isso, as pessoas neurotipicas ndo comungam da
mesma ideia e gastam muito tempo e recursos na busca pela cura do autismo. 44

Pela complexidade desse debate, a autora® apresenta trés hipéteses que
julga explicar essa divisdo. Na primeira hipotese, ela aponta para a existéncia de
uma diferenca fundamental na linguagem utilizada na comunicacao a respeito dos
disturbios ou deficiéncias. Uma segunda hipdtese sugere uma divergéncia nas
teorias morais usadas pelos dois grupos. E a ultima hip6tese, indica divergéncia no
conceito de doenca ou deficiéncia que € responsavel pela divisdo ética. Embora
uma hipotese possa parecer melhor do que as outras, até que se chegue a um
consenso, 0 neurodiverso e 0 neurotipico ainda estardao discutindo uma divisdo
ética.

A neurodiversidade serve como um corretivo importante em varios niveis
de teorizacado politica. A ideia central fornecida pela neurodiversidade envolve uma
mudanca de perspectiva que desafia até agora assumida noc¢des do normal*6. O
ideal norteador do movimento da neurodiversidade é de que o autismo deveria ser
aceito como uma variacao legitima para o funcionamento normal e ndo uma doenca

mental a ser curada. Quando visto como protesto pelos direitos dos autistas, este

“GRANT, David. The Psychological Assessment of Neurodiversity. In: POLLAK, David.
Neurodiversity in higher education: positive responses to specific learning differences. De Montfort
University Leicester: Wiley-Blackwell. 2009. 302 p. p. 35.

“BARNBAUM, Deborah R. The Neurodiverse and the Neurotypical: Still Talking Across an Ethical
Divide. In: HERRERA, C. D.; PERRY, Alexandra. (org.). Ethics and Neurodiversity. Cambridge
Scholars Publishing Unabridged. 305 p., 2013. E-book. p.132

4SBARNBAUM, Deborah R. The Neurodiverse and the Neurotypical: Still Talking Across an Ethical
Divide. Op. Cit.

46PALETTA, Douglas. Equality, Capability, and Neurodiversity. Op. Cit.
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ideal ndo gera controvérsias, mas quando tomada por uma posicdo politica
relevante, ela ignora preocupagdes importantes sobre o bem-estar da comunidade
autista.4’

SIMKULET argumenta que o autismo € uma condigdo neuroldgica
caracterizada por atipias sociais nas habilidades de interacdo e comunicagao, bem
como comportamento repetitivo e interesses estereotipados. A associagao
psiquiatrica americana considera essas condicbes como disturbios, em razdo das
pessoas com essas condicdes se desenvolverem e se comportarem de maneira
diferente do que se considera como funcionamento normal. Mas, o0 movimento da
neurodiversidade desafia esse rétulo, argumentando que o autismo deve ser visto
como uma variacdo moral legitima para o funcionamento normal, ou seja, como
uma "variante humana natural.

A questdo que SIMKULET ventila €, se algum dia, seria aceitavel que
pessoas com TEA tomassem ou recebessem uma medicag¢do curativa. Para
desenvolver essa indagacéo o autor adota termos morais porque, segundo ele, as
pessoas sao agentes morais.

O autor utiliza o principio de controle - um principio moral que afirma que
somos moralmente julgados apenas por aquilo que esteja sob nosso controle - e
tendo essa premissa por base, explica que a pessoalidade requer a capacidade de
fazer suas préprias escolhas. No caso de pessoas que sao incapazes de diferenciar
boas razbes das mas, estas ndo podem ser consideradas moralmente
responsaveis por suas acoes.

A grande parcela das pessoas com TEA sdo agentes morais
incontroversamente completos. Discriminar essas pessoas apenas porque eles nao
sdo neurotipicas, € arbitrario e imoral. Contudo, existem muitos tracos associados
ao autismo que podem tornar a vida dessas pessoas pior do que seria caso nao
tivessem essas caracteristicas. E esses tracos que sdo obstaculos a liberdade. O
autor usa esses argumentos para explicar que nos casos em que o0 autismo atrasa
ou nega pessoalidade, € um obstaculo a uma vida boa e deve ser removido se
possivel. Ele conclui seu pensamento afirmando que as pessoas com TEA,

enguanto agentes morais, teriam o direito de escolher a “retirada” do seu autismo,

4SIMKULET, William. Neurodiversity and Personhood. Op. Cit.
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porque em alguns casos ha boas razdes para o fazer. Da mesma forma, os tutores
legais dos autistas teriam a obrigacdo moral de fazer o que acreditar ser no melhor
interesse daqueles pelos quais sdo responsaveis.

N&o se trata de negar a importancia do movimento pela neurodiversidade, mas de
permitir gue os neurodiversos tenham opc¢des e liberdade para escolher o que eles
julgarem correto. Impera salientar que, independentemente da escolha tomada pelo
autista, ou pelo tutor legal dessa pessoa, as barreiras existentes, no percurso da

vida social, caracterizardo as pessoas autistas como pessoas com deficiéncia.

1.2 A PESSOA COM DEFICIENCIA E SEU AMBITO DE PROTECAO

As pessoas com deficiéncia fazem parte do grupo de pessoas vulneraveis
gue recebem protecdo especial do Estado. O autista goza dos mesmos direitos
conferidos as pessoas com deficiéncia. Isto ocorre, uma vez que a Lein®. 12.764/12
(Lei Berenice Piana), instituiu, para todos os efeitos legais, que a pessoa com TEA
€ considerada pessoa com deficiéncia. Essa conquista € para os autistas tdo
importante como foi, para as pessoas com deficiéncia, a Convencao internacional
da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia de 2006.

O processo histérico-social (da pré-histéria a sociedade contemporanea),
demonstra que a sociedade, em todas as culturas, passou por varias fases no
tocante ao trato destinado as pessoas com deficiéncia*®. Segundo as autoras: “A
sociedade comecou praticando atos de eliminagéo, castigos e a exclusdo social
dessas pessoas por considerar suas condi¢cdes fisicas, sensoriais e mentais
atipicas, ndo condizentes, ao seu entendimento, como membros pertencentes a
maioria da populacéo considerada “normal”.” 4°.

Esse processo exclusivo e inclusivo, a principio mistico (a crenca que a
deficiéncia era um castigo divino, ou uma acdo demoniaca, ou ainda, uma

monstruosidade), associado as guerras que transformaram milhares de

“PEREIRA, Jaquelline de Andrade; SARAIVA, Joseana Maria. Trajetoria historico social da
populacéo deficiente: da excluséo a inclusao social. Brasilia: SER Social, v. 19, n. 40, p. 168-185,
jan./jun. 2017. Disponivel em: https://periodicos.unb.br/index.php/SER_Social/article /download/146
77/12981/25255>. Acesso em 23 mar. 2021. p.183.

49ldem.
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combatentes em pessoas com deficiéncia fisica e mental, e o avanco da medicina
levam a uma mudanca de paradigma. Essa mudanca permite que a pessoa com
deficiéncia seja entendida como um problema da ciéncia.>®

Para PEREIRA e SARAIVA>! a mudanca na forma de tratar a pessoa com
deficiéncia “partiu de acdes de caridade a institucionalizacdo das medidas
assistencialistas ao reconhecimento das pessoas com deficiéncia como cidadaos
de direito”.

LIMA et al escrevem que na trajetéria historica da relacdo da sociedade
ocidental com a deficiéncia, “surge uma nova perspectiva para a compreensao da
deficiéncia, considerando a existéncia de um longo processo de lutas das minorias
para a garantia dos direitos humanos e de cidadania” >2.

Em 2006, como um marco dos Direitos Humanos, a Convencao
internacional da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, edificada na
promocado da defesa e garantia de condi¢cdes de vida com dignidade as pessoas
com deficiéncia no mundo, vem com o objetivo de afirmar a autonomia das pessoas
com deficiéncia.

MADRUGA salienta que o texto da Convencdo € moderno,

desenvolvimentista e inclusivo:

(...) Moderno, porque o principio da dignidade humana, sob varias
vertentes, € abordado num enfoque atual e valorativo de defesa dos
direitos humanos das minorias. Desenvolvimentista, porque consegue ao
mesmo tempo vincular perspectivas de promocao e protecdo do pleno
exercicio dos direitos humanos com medidas e programas de
desenvolvimento social (...). Inclusivo, porque se trata de um texto ndo
assistencialista voltado a estratégias e politicas de inclusdo, tais como a
“adaptagao razoavel’ e o “desenho universal’, instrumentos essenciais
para a concretizacdo do acesso digno aos sistemas laboral e educativo,
como se vera a seguir. 53

50SILVA, Luis. Pessoas com Deficiéncia: Trajetérias Sociais e Politicas. Independently Published,
2012. E-book Kindle. 124 p. p. 18.

SIPEREIRA, Jaquelline de Andrade; SARAIVA, Joseana Maria. Ibidem. p.183.

52LIMA, Isabel Maria Sampaio Oliveira; PINTO; Isabela Cardoso de Matos; PEREIRA, Silvia de
Oliveira. (org.). Politicas publicas e pessoa com deficiéncia: direitos humanos, familia e satde.
Salvador: EDUFBA, 2011. E-book Kindle. 288p. posicao 1419.

53MADRUGA, Sidney. Pessoas com deficiéncia e direitos humanos - ética da diferenca e acles
afirmativas. 3 ed. Sdo Paulo: Saraiva Educac¢éo. 2018. E-book Kindle. Locais do Kindle 2907-2918.



31

Importante a colocagcado de FREITAS, que alega que “a dignidade humana
é tida como elemento norteador da Convencdo se manifestando de maneira
inequivoca quando menciona o direito a acessibilidade, a autonomia individual, a
independéncia, a equiparacao de oportunidades, ao respeito pela diferenca e pela
aceitacdo das pessoas com deficiéncia como parte da diversidade humana e da
humanidade”.

A dignidade da pessoa humana atua simultaneamente como limite dos
direitos e limite dos limites. Segundo SARLET, a dignidade da pessoa humana é
um escudo contra a atividade restritiva dos direitos fundamentais, porém, sem
afastar a controvérsia sobre o conteiudo da dignidade e a existéncia de uma
violacdo do seu ambito de protecao.

No plano juridico-normativo, a dignidade da pessoa humana esta pautada
concomitantemente através de principios e regras, admitindo espaco para
interpretacdo e aplicacdo, assim como permite que na condicdo de regra, a
dignidade da pessoa humana atue como fundamento para a proibicdo de
determinadas condutas, em relacdo as quais a ordem juridica ndo admite
excecao.>®

Adepto a Convencéo, desde seu protocolo facultativo em 30 de marco de
2007, o Brasil assumiu o compromisso de respeitar as pessoas com deficiéncia,
sujeitando-se a exigéncia universal de solidariedade. A convencéo internacional
sobre os direitos das pessoas com deficiéncia integrou-se ao ordenamento juridico
brasileiro pelo Decreto n°. 6.949/2009%,

Quanto aos tratados internacionais, PIOVESAN escreve que “os tratados
internacionais, enquanto acordos internacionais juridicamente obrigatorios e

vinculantes (pacta sunt servanda), constituem hoje a principal fonte de obrigacdo

SFREITAS, Luiz Claudio. In: BRASIL. Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica.
Secretaria Nacional de Promocéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Deficiéncia, novos
comentarios a convencao sobre os direitos das pessoas com deficiéncia. Coord. de Laissa da Costa
Ferreira. Brasilia: Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica. 2014. p. 125
55SARLET, Ingo Wolfgang. Dignidade da Pessoa Humana e Direitos Fundamentais: Na
Constituico Federal de 1988. 10 ed. Porto Alegre: Livraria do Advogado. 2015. E-book Kindle. 200p.
56BRASIL. Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009. Promulga a convencéo internacional sobre
os direitos das pessoas com deficiéncia e seu protocolo facultativo, assinados em Nova York, em
30 de marco de 2007. Diario Oficial da Unido: sec¢éo 1, Brasilia, DF, ano CXLVI, n. 163, p. 03, 26 de
ago. de 2009.
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do Direito Internacional”®’. Segundo ela, os principios gerais de direito se destacam
como fonte do Direito Internacional na ordem contemporanea.

A autora®® destaca que o termo “tratado” é uma forma generalizada de se
referir aos acordos internacionais. Além do termo “tratado”, ainda ha outras
denominacdes como: convencao, pacto, protocolo, carta, convénio, e ainda, tratado
ou acordo internacional.

TRINDADE®? afirma que os tratados de direitos humanos reconhecem e
garantem os direitos subjetivos individuais, inerentes a pessoa humana, e
estabelecem obrigacdes dos Estados perante os individuos sob suas respectivas
jurisdicées. Segundo o autor®® o impacto geral dos tratados de direitos humanos
sobre o direito interno dos Estados é importante para efetivar mudancas legislativas
internas, gerando leis internas coesas.

Recepcionada com status de norma constitucional, a Convencao
internacional da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia ampliou® o
catalogo dos direitos e garantia fundamentais.

Cabe frisar que, antes da Emenda Constitucional n°. 45/2004, o Supremo
Tribunal Federal firmava o entendimento de que os tratados internacionais sobre
direitos humanos, quando incorporados ao ordenamento patrio, adquiriam a
condicao de norma infraconstitucional, mesmo diante da natureza constitucional do
seu objeto. O fundamento apresentado pelo STF propunha que, ao se receber uma
norma internacional, com a condicdo de norma constitucional, o Principio da
Soberania seria ofendido, em razdo do consequente efeito de uma Emenda

Constitucional.5?

S’PIOVESAN, Flavia. Direitos humanos e o direito constitucional internacional. 14. ed., rev. e
atual. Sao Paulo: Saraiva, 2013. 782 p. p.109.

58PJOVESAN, Flavia 2013 Apud HENKIN, 1990, p. 416.

S9TRINDADE, Antonio Augusto Cangado. The access of individual to International Justice.
Collected Courses of the Academy of European Law, vol XVIII/1Oxford: Oxford University Press.
xxiii. 2011. 236p p. 78.

60lbidem, p.129.

61A ampliacdo do rol dos direitos fundamentais, neste sentido, se d4 em razdo da clausula de
abertura: “com base no entendimento subjacente ao art. 5.°, § 2.2, da CF, podemos, desde logo,
cogitar de duas espécies de direitos fundamentais: (a) direitos formal e materialmente fundamentais
(portanto, sempre ancorados, ainda que implicitamente, na constituicdo formal); (b) direitos apenas
materialmente fundamentais, no sentido de direitos que ndo estéo sediados no texto constitucional.”
(SARLET, Ingo Wolfgang et al. (org.) Curso de direito constitucional. 7. ed. S&o Paulo: Saraiva
Educacéo, 2018. E-book. p. 343.

62MACEDO, Ana Carolina Leroy; LAGES, Cintia Garabini. A tese da hierarquia supralegal dos
tratados internacionais de direitos humanos —um ensaio critico. In: D598 Direito internacional
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A Emenda Constitucional n°. 45/2004 inseriu no texto da Constituicdo um
3° parégrafo, especificando assim, um novo método de ratificagcdo de tratados
internacionais sobre direitos humanos: “Os tratados e convengdes internacionais
sobre direitos humanos que forem aprovados, em cada Casa do Congresso
Nacional, em dois turnos, por trés quintos dos votos dos respectivos membros,
serdo equivalentes as emendas constitucionais.”s3,

Conforme MACEDO e LAGES, a partir de entdo, o STF passou a seguir a
nova logica constitucional, conferindo aos tratados internacionais de direitos
humanos recepcionados, nos termos do artigo 5°, paragrafo 3°, da Constituicdo
Federal de 1988, status de norma constitucional. Entretanto, os tratados anteriores
a E.C. n°. 45/2004, conservaram o status de norma infraconstitucional ou
“supralegal”.®*

Contudo, parte da doutrina se manifestava contraria ao posicionamento do
Supremo Tribunal Federal, por reconhecer o carater constitucional dos tratados
internacionais de direitos humanos, independentemente, da edicdo da E.C. n°.
45/2004.

PIOVESAN, defendia a incorporacdo automatica dos tratados, com base

nos dispositivos da Constituicdo Federal:

(...) a Constituicdo brasileira de 1988, em seu art. 5°, § 1°, acolhe a
sistematica da incorporacdo automatica dos tratados, o que reflete a

adogcdo da concepgao monista. (...), a_Carta de 1988 confere aos
lirei | —
forca do art, 5° 88 2° e 3°. O regime juridico diferenciado conferido aos

tratados de direitos humanos ndo é, todavia, aplicavel aos demais
tratados, isto é, aos tradicionais. (Grifo nosso)®

Antes da Emenda Constitucional 45/2004, a autora supra ja defendia a tese

de recepcédo automatica dos tratados internacionais sobre Direitos Humanos.

dos direitos humanos Il [Recurso eletrdnico on-line] org. CONPEDI/UFSC; coord.: Daniela
Menengoti Ribeiro, Gilmar Antonio Bedin, Mauro José Gaglietti. Floriandpolis: CONPEDI, 2014, p.
95-112. Disponivel em: http://publicadireito.com.br/publicacao/ufsc/livro.php?gt=196. Acesso em 01
jun. 2021. p. 101.

63BRASIL. Constituicdo Federal de 1988. Artigo 5°, paragrafo 3°.

64MACEDO, Ana Carolina Leroy; LAGES, Cintia Garabini. Op. Cit. p.

65PIOVESAN, Flavia. 2013. Op.Cit. p.147-148.
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PIOVESAN argumenta que a hierarquia constitucional dos tratados internacionais
de direitos humanos é extraida do proprio art. 5° paragrafo 2° da Constituicdo
Federal/88. Ela enfatiza que seria mais adequado que o texto do paragrafo 3°
(acrescentado pela EC n°. 45/2004) apenas “endossasse a hierarquia formalmente
constitucional de todos os tratados internacionais de protecéo dos direitos humanos
ratificados” 6.

No mesmo sentido, CONCI ndo coaduna com a posi¢do majoritaria no

Brasil que, para existéncia do controle de validade de leis ou outros atos
normativos, haja que se complementar todo o iter processual de internalizacao dos
tratados internacional de direitos humanos. Segundo ele, do que se extrai dos
paragrafos 1.° e 2.° do art. 5.° da Constituicdo Federal/88, “os direitos decorrentes
de tratados, dependem unicamente da ratificacédo por parte do Estado brasileiro” .

Ainda, TRINDADE argui que, no caso dos tratados de protecéo
internacional dos direitos humanos, no qual o Brasil seja signatario, os direitos
fundamentais neles garantidos se estendem - consoante o artigo 5°, paragrafos 1°
e 2° da Constituicdo Federal de 1988 - ao rol dos direitos constitucionalmente
consagrados e, sdo direta e imediatamente exigiveis no plano do ordenamento
juridico interno.%8

N&o obstante a robustez do argumento doutrinario, o STF consagrou
jurisprudéncia fundamentada no novo procedimento (art. 5°, 83°, da CF/88),
contudo, mantendo o entendimento, fundamentado na tese da hierarquia
supralegal, mas infraconstitucional, dos tratados de direitos humanos anteriores a
E.C. n°. 45/2004.

Ao recepcionar um tratado internacional de direitos humanos ao
ordenamento juridico interno, o Estado manifesta, soberanamente, a intencdo em
aderir ao sistema de protecao dos direitos humanos. Como consequéncia, admite
o dever em garantir sua aplicacao efetiva e eficaz. Ao trazer normas internacionais

para o contexto juridico interno e, para que haja convergéncia entre essas ordens

86PIOVESAN, Flavia. 2013.0p. Cit. p.127-128.

67CONCI, Luiz Guilherme Arcaro. O controle de convencionalidade como parte de um
constitucionalismo transnacional fundado na pessoa humana. Revista de Processo, v 232. p.
363, jun. 2014. DTR\2014\2187. p.8.

68 TRINDADE, Antbénio Augusto Cancado Trindade. A incorporagdo das normas internacionais
de protecao dos direitos humanos no direito brasileiro. 2. ed. San José de Costa Rica: Instituto
Interamericano de Direitos Humanos. Comite Internacional da Cruz Vermelha. Alto Comissariado
das NagGes Unidas para os Refugiados. Governo da Suécia (ASDI). 1996. p. 210.
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juridicas, deve haver o controle de convencionalidade do sistema normativo
interno.®®

CONCI explica que “o controle de convencionalidade se constréi a partir de
trés pressupostos: (a) efeito util; (b) pro homine; (c) boa-fé ou pacta sunt
servanda.”’®. A compatibilizagdo entre normas nacionais e internacionais decorre
da analise substancial, na qual a norma de direitos humanos mais favoravel a
pessoa se sobrepde, conferindo prioridade a dignidade da pessoa humana.”

O autor escreve que “o controle de convencionalidade se desenvolve como
um instrumento de contato entre o direito internacional dos direitos humanos e o
direito interno”’?. No contexto interno, para que se institua o controle de validade de
leis ou outros atos normativos, impde-se o0 procedimento de ratificacao estabelecido
pelo direito constitucional nacional. Enquanto no contexto internacional, a eficacia

juridica do tratado, se estabelece no momento da ratificacéo:

Neste sentido, 0 momento inicial para o exercicio do controle de
convencionalidade, tanto pela prépria Corte IDH quanto pelas autoridades
nacionais € o da ratificacdo do tratado internacional pelo estado brasileiro.
Isso porque, como ja apontado, o controle de convencionalidade se
estabelece, diferentemente do controle de constitucionalidade, a partir de
um fluxo de normatividade que deriva do direito internacional dos direitos
humanos, e ndo do direito nacional. Sendo assim, a produc¢éo de efeitos
juridicos pelo tratado internacional de direitos humanos em sede
internacional ja basta para que possam todas as autoridades, nacionais
ou internacionais, exercerem o controle de convencionalidade.”

Complementando, escrevem FACHIN e GODOY que o controle de
convencionalidade “é marca indelével dos sistemas multinivelados e porosos que
marcam o direito constitucional contemporaneo com a aproximacao das fronteiras

e o transito global cada vez mais intenso.”’*.

9BORGES, Bruno Barbosa et al. O dever dos juizes de harmonizar o ordenamento com 0s
tratados de direitos humanos. Sdo Paulo. set. 2019. Disponivel em:
https://www.jota.info/carreira/o-dever-dos-juizes-de-harmonizar-o-ordenamento-com-os-tratados-
de-direitos-humanos-06092019. Acesso em: 31 mai. 2021.

°CONCI, Luiz Guilherme Arcaro. Op. Cit. p.6.

7ICONCI, Luiz Guilherme Arcaro. Ibidem. Loc.Cit.

2CONCI, Luiz Guilherme Arcaro. lbidem. p.8.

73CONCI, Luiz Guilherme Arcaro. Op. Cit. p.8.

7AFACHIN, Melina Girardi; GODOY, Miguel Gualano de. (Des)acatando um controle de
convencionalidade rigoroso. O julgamento da ADPF 496 pelo Supremo Tribunal Federal. S&o
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Para SARLET, a Convencéo das Pessoas com Deficiéncia, ratificada pelo
Brasil, foi aprovada pelo Congresso Nacional, nos termos do paragrafo 3.° do art.
5.° da Constituicdo Federal/88, tornando-se estatuto normativo com hierarquia
constitucional. Dessa forma, tornou-se parametro para o0 controle da
constitucionalidade e convencionalidade de normas infraconstitucionais. Conforme
o autor, “isso significa que o proprio conceito de pessoa com deficiéncia a ser
observado é o estabelecido na referida convencao, até mesmo pelo fato de a CF
ndo veicular, ela prépria, nenhuma definicdo” 7>. O autor destaca ainda o
entendimento do Supremo Tribunal Federal reconhecendo que a interpretacdo da
legislacdo interna deve prevalecer aquela que for mais efetiva a protecdo das
pessoas e dos grupos vulneraveis.

A ratificacdo da Convencao internacional da ONU sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia deu origem a um novo conceito constitucional de pessoa
com deficiéncia e as politicas publicas voltadas para a inclusdo, acessibilidade e
protecdo das pessoas com deficiéncia no Brasil.

Antes da convencdao, o Brasil adotava o conceito apresentado pelo Decreto
Regulamentar n° 3298/1999, modificado posteriormente pelo Decreto n°.
5296/2004¢ que, no artigo 3° considerava a deficiéncia “toda perda ou
anormalidade de uma estrutura ou funcéo psicoldgica, fisioldgica ou anatdmica que
gere incapacidade para o desempenho de atividade (...)"’”. O Decreto n° 3298/1999
ainda especificava, nos incisos Il e Ill daquele artigo, a deficiéncia permanente —
ocorrida ou estabelecida durante um periodo de tempo suficiente, ndo permitindo a
recuperacdo da pessoa, mesmo com novos tratamentos — e, a incapacidade como

uma limitacdo efetiva da capacidade de integracdo social, necessitando de

Paulo. jul. 2020. Disponivel em: https://www.jota.info/opiniao-e-analise/artigos/desacatando-um-
controle-de-convencionalidade-rigoroso-01072020. Acesso em: 31 mai. 2021.

SSARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. (org.) Curso de direito
constitucional. 7. ed. S8o Paulo: Saraiva Educacéo, 2018. E-book. 1949 p. p.635.

76BRASIL. Decreto n° 5296, de 02 de Dezembro de 2004. Regulamenta as leis n°s 10.048, de 8 de
novembro de 2000, que da prioridade de atendimento as pessoas que especifica, e 10.098, de 19
de dezembro de 2000, que estabelece normas gerais e critérios basicos para a promocao da
acessibilidade das pessoas portadoras de deficiéncia ou com mobilidade reduzida, e da outras
providéncias. Diario Oficial da Unido: secdo 1, Brasilia, DF, ano CXLI, n. 232, p. 05, 03 de dez. de
2004.

"’BRASIL. Decreto n° 3298, de 20 de dezembro de 1999. Regulamenta a lei n° 7.853, de 24 de
outubro de 1989, dispde sobre a politica nacional para integracdo da pessoa portadora de
deficiéncia, consolida as normas de protecao, e da outras providéncias. Diario Oficial da Uni&o:
sec¢do 1, Brasilia, DF, ano CXXXVII, n. 243, p. 10, 21 de dez. de 1999.
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equipamentos, adaptacdes e recursos especiais para receber ou transmitir
informacdes imprescindiveis ao seu bem-estar e ao desempenho de atividade a ser
exercida. Esta concepcdo estava atrelada a capacidade ou ndo de exercer
atividades, muito mais ligada ao labor e autossustento do que a propria condicédo
pessoal.

A expressao adotada pela Constituicao Federal de 1988, “pessoa portadora
de deficiéncia®, foi resultado do ativismo de movimentos que, na época da
Assembleia Constituinte, buscavam afastar termos pejorativos encontrados na
legislacdo (invalido, incapaz) que resultavam na exclusdo dessas pessoas,
entretanto, ainda guardando um resquicio pejorativo’®.

Sobre o sentido pejorativo, ligado a conceituagdo da pessoa com

deficiéncia, CRUZ escreve:

O esteredtipo do portador de deficiéncia se liga & prépria denominagéo do
mesmo: deficiente. Esta palavra se associa na psicologia de massas a
ideia de incapacidade, de dependente, de pedinte e de mendicancia. O
deficiente é aquele que a sociedade considera digno de pena, o indtil e
invalido que necessita da ajuda dos outros. Isso quando as denominacdes
ndo se aproximam da pilhéria, tais como “mongol”, “down”, “manquinho”,

LTS

“ceguinho”, “aleijado” e “retardado mental”.”®

Todavia, com a recepcdo da convencao internacional da ONU sobre os
direitos das pessoas com deficiéncia, um novo conceito constitucional foi adotado,
baseado nos propoésitos de “promover, proteger e assegurar o0 exercicio pleno e
equitativo de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais por todas as

pessoas com deficiéncia e promover o respeito pela sua dignidade inerente.”°. O

8FONSECA, Ricardo Tadeu Marques da. O novo conceito constitucional de pessoa com
deficiéncia: um ato de coragem. Sdo Paulo: Revista do Tribunal Regional do Trabalho da 22 Regiao,
n. 10, p. 45-54, 2012. Disponivel em: https://juslaboris.tst.jus.br/bitstream/handle/20.500.12178/788
34/2012/_fonseca_ricardo_novo_conceito.pdf?sequence=1&isAllowed=y. Acesso em 27 abr. 2021.
p.47.

9CRUZ, Alvaro Ricardo de Souza. O direito a diferenga. Op. Cit. p. 104.

80Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia: Protocolo Facultativo a
Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia: Decreto Legislativo n°® 186, de 09 de
julho de 2008: Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009: Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos. Vitéria: Ministério Publico do Trabalho, 2014. 124p. Disponivel em:
http://pcdlegal.com.br/convencaoonu/wp- content/themes/convencaoonu/downloads/ONU_Cartilha.
.pdf. Acesso em 23 mar. 2021.p.21.
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novo conceito, localizado no primeiro artigo convencéo e ratificado pelo Decreto n°.
6.949/2009, passou a ser: “Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém
impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial,
0S quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacéo
plena e efetiva na sociedade em igualdades de condicdes com as demais
pessoas."8!

A partir dessa conceitualizacdo, a pessoa com deficiéncia é definida como
um membro da sociedade, tal e qual qualquer outra pessoa, mesmo com
impedimentos (fisico, mental, intelectual ou sensorial) que ndo devem ser
obstaculos a sua participacdo na comunidade onde estédo inseridas. FONSECA
escreve que este conceito “transcende o aspecto meramente clinico e
assistencialista que pautava a legislacédo anterior” 2.

ARAUJO® destaca que a Convencdo da ONU, recebida solenemente e
com hierarquia de norma constitucional estd4 “petrificada”, tornando-se direito
imutavel no ordenamento juridico brasileiro. E nesta 6tica, SEGALLA e ARAUJO
alertam que “a Administracdo Publica, o Poder Judiciario, o Ministério Publico
devem estar atentos a utilizacdo adequada do conceito, sob pena de
“banalizarmos” os termos da Convencdo.” 8

FONSECA argumenta sobre a deficiéncia afirmando que “a deficiéncia esta
na sociedade”, quando esta ndo promove meios para que “os atributos humanos
contemplados pela Convencdo” estejam inseridos na agenda de politicas publicas
e viabilizem a “extensdo do conjunto de direitos humanos as 600 milhdes de
pessoas com deficiéncia de todo o mundo” 8.

Conectados ao conceito, 0s principios basilares recepcionados da
convencdao sao a dignidade inerente a pessoa humana; a autonomia individual; a

nao-discriminacdo; participacédo plena e efetiva na sociedade; respeito pela

81Decreto n° 6.949/09. Artigo 1.

82FONSECA, Ricardo Tadeu Marques da. 2012. Op. Cit. p.53.

83ARAUJO, Luiz Alberto David. Como pensar uma cidade, suacultura, se ndo haacessibilidade?
Revista do centro de pesquisa e formagdo SESC, n. 6, Sdo Paulo, p. 74-85, jun. 2018. Disponivel
em: http://70efd6e9148a.pdf (sescsp.org.br). Acesso em: 21 abr. 2021. p. 79.

84SEGALLA, Juliana Izar Soares da Fonseca; ARAUJO, Luiz Alberto David. A utilizagdo do novo
conceito de pessoa com deficiéncia. Revista Brasileira de Direitos Fundamentais & Justica, v. 6,
n. 19, p. 145-159, 30 jun. 2012. DOI: https://doi.org/10.30899/dfj.v6i19.318. Disponivel em: http://df
j.emnuvens.com.br/dfj-article/view/318. Acesso em: 03 de mai. 2019. p. 153.

85FONSECA, Ricardo Tadeu Marques da. 2012. Op. Cit. p.53.
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diferenca e aceitacdo da deficiéncia como parte da diversidade e da condicéo
humana; igualdade de oportunidades; acessibilidade; igualdade entre o homem e
a mulher e do respeito pelas capacidades em desenvolvimento de criancas com
deficiéncia®®.

A Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia - LBI®,
consubstanciada nos principios e diretrizes da Convencéo, trouxe igualmente, a
concepcao de deficiéncia baseada no modelo social de direitos humanos, ou seja,
“nessa perspectiva, o ambiente tem influéncia direta na liberdade da pessoa com
limitacao funcional, que podera ter sua situacéo agravada por conta do seu entorno
e ndo em razdo de sua deficiéncia de per si.”®8,

Importante frisar que a LBI especificou as regras a serem adotadas na
garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia no Brasil, organizando num Unico
estatuto, direitos e deveres dispersos em outros diplomas legais, regulamentando
limites e condi¢Bes e atribuindo responsabilidades para cada ator na consolidacdo
da sociedade inclusiva.®?

Concernente a acessibilidade, a lei n®13.146/2015 ao regulamentar o
artigo 9 da convencao, fez consideracfes a serem adotadas na aplicacdo da lei,

definindo, no inciso | do artigo 3°:

(..)

| - acessibilidade: ibili ndica Ican ra utilizaca
com sequranca e autonomia, de espacos, mobiliarios, equipamentos

urbanos, edificacdes, transportes, informagédo e comunicacdo, inclusive
seus sistemas e tecnologias, bem como de outros servigos e instalagdes
abertos ao publico, de uso publico ou privados de uso coletivo, tanto na
zona urbana como na rural, por pessoa com deficiéncia ou com mobilidade
reduzida; (Grifo nosso)

7

A acessibilidade é um direito fundamental da pessoa com deficiéncia,

proposto no artigo 9 da convencéao, que dispde:

86Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Op. Cit. p.24.

8’BRASIL. Lei n°®13.146/15. (LBI, Lei de Incluséo, Estatuto da Pessoa com Deficiéncia)

88 ei Brasileira de Inclusdao da Pessoa com Deficiéncia — Comentada. Orgs.:Joyce Marquezin
Setubal, Regiane Alves Costa Fayan. Campinas: Fundacdo FEAC, 2016. p. 15.

8bidem. p. 14.
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1. A fim de possibilitar as pessoas com deficiéncia viver de forma
independente e participar plenamente de todos os aspectos da vida, os
Estados Partes tomardo as medidas apropriadas para assegurar as
pessoas com deficiéncia o acesso, em igualdade de oportunidades com
as demais pessoas, ao meio fisico, ao transporte, a informacdo e
comunicacdo, inclusive aos sistemas e tecnologias da informacéo e
comunicacdo, bem como a outros servigos e instalacdes abertos ao
publico ou de uso publico, tanto na zona urbana como na rural.

SILVESTRE et al*® acrescentam que a acessibilidade é um direito essencial
da personalidade, que permite a inclusdo da pessoa com deficiéncia. Mais do que
isso, € elemento indispensavel para a realizacdo de dois valores constitucionais,

igualdade e dignidade da pessoa humana. Para os autores, a acessibilidade é a

Y

ideia concreta da adaptacdo do meio a pessoa, que independentemente de

qualquer especificidade fisica, mental, intelectual ou sensorial, todos tenham

acesso aos bens publicos e privados de uso coletivo assim como informacgdes e

ainda, a participacao plena na vida publica e politica, exercendo sua cidadania.
MARANHO aponta:

(...) a acessibilidade é intrinsecamente relacionada ao artigo 1°, inciso I,
gue arrola a dignidade da pessoa humana como um dos fundamentos da
Republica Federativa do Brasil; ao artigo 3° que informa ser objetivo
fundamental da nossa Republica a constru¢do de uma sociedade livre,
justa e solidaria, com a reducdo das desigualdades sociais e regionais e
a promoc¢do do bem de todos, sem preconceitos de origem, raga, sexo,
cor, idade e quaisquer outras formas de discriminagdo e ao artigo 5° que
proclama o direito a igualdade, sendo inconteste o seu reconhecimento
como direito fundamental, e que por tal natureza vinculam a sociedade e
o Estado, que ndo devem poupar esforcos para que este direito seja

efetivado. 9

OSILVESTRE, Gilberto Fachetti et al. La accesibilidad como un nuevo derecho de la
personalidad en Brasil: el Estatuto de la Persona con Discapacidad (ley 13.146/2015) y el dafio
moral que surge de la inaccesibilidad. Derecho PUCP: Revista de la Facultad de Derecho, n. 80, p.
9-31, 29 mai. 2018. DOI: https://doi.org/10.18800/derechopucp.201801.001. Disponivel em:
http://revistas.pucp.e du.pe/index.php/derechopucp/article/view/19949. Acesso em: 14 jan. 2020. p.
28-29.

9IMARANHO, Bruno César Antunes. O direito fundamental a acessibilidade. Sdo Paulo: Revista
Juridica ESMP-SP, v.6, p. 143-158. 2014. Disponivel em: https://es.mpsp.mp.br/revista_esmp/index
.php/RIESMPSP/article/view/189/89. Acesso em 25 mar. 2021. p. 155.
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Segundo ANTUNES ROCHA, uma sociedade democréatica deve acatar,
plenamente, o principio da dignidade da pessoa humana. Ela ressalta que dentro
do sistema democratico, o principio da dignidade da pessoa humana é “axioma
juridico, o qual se firma e se afirma como fundamento do sistema constitucional.”®?

Uma sociedade sem acessibilidade é aquela que ndo promove a autonomia
da pessoa com deficiéncia e, portanto, ofendendo a dignidade e a cidadania da
pessoa com deficiéncia. A acessibilidade €, além do rompimento de barreiras, o
complemento do direito a vida.

Para MAIOR, “a diversidade humana, igualdade de direitos e respeito as
diferencas caracterizam modelo que assegura, as pessoas com deficiéncia,
dignidade, autonomia e direito de fazer suas escolhas” %.

Ao longo das disposi¢Oes da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia, a acessibilidade foi tratada, minuciosamente, no Titulo Ill em quatro
capitulos: I. Disposi¢cfes gerais; Il. Do acesso a informacdo e a comunicacéo; .
Da tecnologia assistiva; e, IV. Do direito a participacdo na vida publica e politica. A
preocupacao do legislador em esmiucar o tema demonstra sua importancia. Nas
palavras de ARAUJO: “a acessibilidade é um ponto fundamental para a garantia do
direito das pessoas com deficiéncia.” %4,

Assegurar a acessibilidade das pessoas com deficiéncia € promover,
através da equidade, sua dignidade, rompendo barreiras entre pessoas e
permitindo condicdo minima de vida de qualidade.

Segundo LOPEZ%, as pessoas encontram barreiras no movimento, nas
comunicacdes e na compreensao de mensagens, nas instru¢des ou instrumentos.
Essas barreiras podem ocasionar a exclusdo social, a incapacitacdo e a

estigmatizacdo das pessoas afetadas. Para o autor:

22ANTUNES ROCHA, Carmem Lucia. O principio da dignidade da pessoa humana e a excluséo
social. Revista do Instituto Brasileiro de Direitos Humanos, [S.l.], n. 2, p. 49-67, dez. 2001.
Disponivel em: https://revista.ibdh.org.br/index.php/ibdh/article/view/29. Acesso em: 27 abr. 2021. p.
55.

SBMAIOR. Izabel Maria Madeira de Loureiro. Movimento politico das pessoas com deficiéncia:
reflexbes sobre a conquista de direitos. Brasilia: Inc. Soc., v.10 n.2, p.28-36, jan./jun. 2017.
Disponivel em: http://revista.ibict.br/inclusao/article/view/4029. Acesso em: 26 mar. 2021. p.32.
94ARAUJO, Luiz Alberto David. 2018. Op. Cit. p. 81.

%5 OPEZ, Roxélio. Acessibilidade e préaticas turisticas inclusivas. In: TUNES, Elizabeth;
BARTHOLO, Roberto. (org.). Nos limites da acdo: preconceito, inclusdo e deficiéncia. Sdo Carlos:
EdUFSCar,1 ed. 2010. E-book. 177 p. Disponivel em: http://books.scielo.org. Acesso em: 08 mar.
2021. p79-80

9| OPEZ, Roxélio. Op. Cit. p.79-80.
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A incapacidade da sociedade para eliminar as barreiras de mobilidade, de
comunicacdo e de compreensao tem como consequéncia uma atencao
desigual a pessoas que apresentam distintas capacidades. Dessa
maneira, analisando a questdo pelo seu avesso, cada barreira a
acessibilidade eliminada resulta na aproximagédo de uma sociedade mais
justa e igualitaria.

Em sintese, o inciso 1V, da Lei de Inclusdo®’, conceitua as barreiras como
qualguer obstaculo que impeca a participacdo social da pessoa a fruicdo de seus
direitos. O dispositivo também classifica as barreiras em: a) barreiras urbanisticas;

b) barreiras arquitetbnicas; c) barreiras nos transportes; d) barreiras nas
comunicacdes e na informacéao; e) barreiras atitudinais; e, f) barreiras tecnolégicas.
LOPEZ destaca outras modalidades de barreiras que surgem e afetam de
maneira bastante distinta cada pessoa com deficiéncia, sendo elas as barreiras
intrinsecas, ambientais e interativas.

As barreiras intrinsecas advém do proprio individuo e vinculam-se aos
diferentes graus de funcionalidade fisica ou psiquica. A desigualdade de
oportunidades educacionais ou superprotecao familiar sdo fatores podem estar
correlatos as barreiras intrinsecas.

Sobre as barreiras ambientais, o autor escreve que sdo causadas por
limitagBes introduzidas no meio onde as pessoas desenvolvem suas atividades,

impossibilitando 0 acesso as infraestruturas e servicos.

97Art. 3°. Para fins de aplicagdo desta Lei, consideram-se: (...) IV - barreiras: qualquer entrave,
obstaculo, atitude ou comportamento que limite ou impega a participacdo social da pessoa, bem
como o gozo, a fruicdo e o exercicio de seus direitos a acessibilidade, a liberdade de movimento e
de expressdo, a comunicagdo, ao acesso a informacdo, a compreensdo, a circulagdo com
seguranca, entre outros, classificadas em: a) barreiras urbanisticas: as existentes nas vias e nos
espacos publicos e privados abertos ao publico ou de uso coletivo; b) barreiras arquitetdnicas: as
existentes nos edificios publicos e privados; c) barreiras nos transportes: as existentes nos sistemas
e meios de transportes; d) barreiras nas comunica¢bes e na informacgdo: qualquer entrave,
obstaculo, atitude ou comportamento que dificulte ou impossibilite a expresséo ou o recebimento de
mensagens e de informacgBes por intermédio de sistemas de comunicacdo e de tecnologia da
informacao; e) barreiras atitudinais: atitudes ou comportamentos que impecam ou prejudiquem a
participacéo social da pessoa com deficiéncia em igualdade de condicdes e oportunidades com as
demais pessoas; f) barreiras tecnoldgicas: as que dificultam ou impedem o acesso da pessoa com
deficiéncia as tecnologias; (...) (BRASIL. Lei n° 13.146, de 06 de julho de 2015. Institui a Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). Diario
Oficial da Unido: se¢édo 1, Brasilia, DF, ano CLII, n. 127, p. 2, 07 de jul. 2015.)

98| OPEZ, Roxélio. Op. Cit. p. 80.
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Quanto as barreiras interativas, estado relacionadas a comunicagcédo e na
habilidade para fazer uso de determinadas atividades. Estéo ligadas as limitacdes
cognitivas, visuais e auditiva.

A Lei 13.146/2015 dispbe que: “a acessibilidade é direito que garante a
pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida viver de forma independente
e exercer seus direitos de cidadania e de participacdo social.” %°. Nessa linha,
MADRUGA' diz que a sociedade acessivel inclui, ndo somente os aspectos
basicos da acessibilidade fisica, mas também, garante os direitos politicos, sociais,
econdmicos e culturais as pessoas com deficiéncia.

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia se impde, junto com as demais
normas relativas a acessibilidade no que diz respeito a aprovacao de projetos
arquitetdnico e urbanistico, de comunicacao e informacéo, a fabricacao de veiculos
de transporte coletivo, a prestacédo do respectivo servico e a execucado de qualquer
tipo de obra, quando tenham destinac&o publica ou coletiva.

Para isso, a concepcdo e a implantacdo de projetos devem atender aos
principios do desenho universal, tendo como referéncia as normas de
acessibilidade.

A Lei determina que o “desenho universal sera sempre tomado como regra
de carater geral.”®l, SANTOS e GUIMARAES, apresentam 0s conceitos e
pressupostos do desenho universal:

(1) Equiparagdo nas possibilidades de uso: o desenho é dtil e
comercializavel as pessoas com habilidades diferenciadas, provendo os
mesmos significados de uso para todos o0s usuarios.

(2) Flexibilidade de uso: o desenho atende a uma ampla gama de
individuos, preferéncias e habilidades.

(3) Uso simples e intuitivo: o uso do desenho é facilmente
compreendido, independentemente da experiéncia do usuério, do nivel de
formacdo, conhecimento do idioma ou de sua capacidade de
concentracao.

(4) Captacédo dainformacé&o: o desenho comunica de maneira eficaz as
informacdes necessarias, independentes das condigdes ambientais ou da
capacidade sensorial do usuario.

(5) Toleréncia para o erro: o desenho minimiza o risco e as
consequéncias adversas de acdes involuntarias ou imprevistas.

99BRASIL. Lei n°®13.146/15. Artigo 53.
100MADRUGA, Sidney. Op. Cit.
101BRASIL. Lei n° 13.146/15. Artigo 55, §1°.
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(6) Minimo esforco fisico: o desenho pode ser utilizado de forma
eficiente e confortavel, com um minimo de esforcgo.

(7) Dimensdo e espaco para uso e interacdo: o desenho oferece
espacos e dimensfes apropriados para: interagcdo, alcance, manipulacdo
e uso, independentemente do tamanho, postura ou mobilidade do usuario.
(8) Incluséo: no conceito de acessibilidade para todos, incluem-se como
beneficiarias as pessoas com equipamentos lentos e antiquados ou muito
modernos para a acessibilidade digital especificamente. 102

Segundo os autores supra, o desenho universal esta relacionado com a via
de concepcédo de espacos e produtos destinados a utilizacdo, respeitando as
diferencas e a diversidade humana, promovendo a inclusdo das pessoas com
deficiéncia. 103

A tecnologia assistiva — que a Lei de Inclusdo'® define como produtos,
equipamentos, dispositivos, recursos, metodologias, estratégias, praticas eservicos
gue promovam a funcionalidade, nas atividades e na participacdo da pessoa com
deficiéncia — visa oferecer a elas maior independéncia, qualidade de vida e incluséo
social, ao ampliar sua “comunicacéo, mobilidade, controle do ambiente, habilidade,
aprendizado, trabalho e integracdo com a familia, amigos e sociedade”.

Para PONTE e SILVA, as barreiras atitudinais frente as pessoas com
deficiéncia séo praticadas pelas pessoas cotidianamente. As queixas maiores estao
relacionadas aos transportes publicos - a falta de respeito no transito, quando
desrespeitam a sinalizacdo das rampas de acesso e estacionamentos prioritarios -
, 0 desrespeito a legislacao, a auséncia de informacédo de como interagir com uma
pessoa com deficiéncia.1%

O atendimento prioritario a pessoa com deficiéncia, disposto no artigo 9°,
da Lei n°® 13.146/2015, “advém da ideia de que a energia vital dispendida pelas

1025ANTOS, Maria Isabel Aradjo Silva dos; GUIMARAES, Arthur Oscar. Acessibilidade digital:
uma estratégia de inclusdo digital e social para pessoas com deficiéncia. In: TUNES, Elizabeth;
BARTHOLO, Roberto. (org.). Nos limites da ag&o: preconceito, inclusdo e deficiéncia. Sdo Carlos:
EdUFSCar,1 ed. 2010. E-book. 177 p. Disponivel em: http://books.scielo.org. Acesso em: 08 mar.
2021. p. 59.

1035ANTOS, Maria Isabel Aradjo Silva dos; GUIMARAES, Arthur Oscar. Op. cit. p.59.

104BRASIL. Lei n° 13.146/15. Artigo 3°, Il1.

1055ANTOS, Maria Isabel Aradjo Silva dos; GUIMARAES, Arthur Oscar. Op. cit. p.58.

106PONTE, Aline Sarturi; SILVA, Lucielem Chequim da. A acessibilidade atitudinal e a percepcéao
das pessoas com e sem deficiéncia. Sdo Carlos: Cad. Ter. Ocup. UFSCar, v. 23, n. 2, p. 261-271,
2015. Disponivel em: http://dx.doi.org/10.4322/0104-4931.ctoAO0501. Acesso em 26 mar. 2021. p.
269
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pessoas com deficiéncia em atividades basicas (locomoc¢do, comunicacéo,
alimentacdo, ir ao banheiro, entre outras) € superior a de uma pessoa que nao tem
uma limitagdo funcional.”'%’. Desta forma, atender prioritariamente, uma pessoa
com deficiéncia, ndo se trata de uma cortesia, mas sim, de uma necessidade.

Ao poder publico foi delegado o dever de garantir as pessoas com
deficiéncia os direitos politicos, tendo elas a oportunidade de exercé-los em
igualdade de condicdes com as demais pessoasi®. Para MADRUGA, uma vida
independente ndo se trata de apenas praticar todos os atos de cidadania sem
auxilio, mas “exigir o mesmo controle e modus vivendi de homens e mulheres
tipicos, dentre eles o direito civitatis, o direito a cidadania, ao pleno gozo dos direitos
e deveres civis, politicos e sociais” 1°°.

MAIOR sugere que “a politica afirmativa mais importante para as pessoas
com deficiéncia é o acesso ao mercado de trabalho” 1*°. Segundo a autora, a Lei
8.112/1990%! determinou a reserva de cargos nos concursos publicos e a Lei
8.213/1991%? estabeleceu a reserva de 2 a 5% dos cargos nas empresas com 100
ou mais empregados, para beneficiarios reabilitados e pessoas com deficiéncia
capacitadas profissionalmente. Posteriormente, a Lei de Inclusdo disp0s no seu
artigo 34, que “a pessoa com deficiéncia tem direito ao trabalho de sua livre escolha
e aceitacdo, em ambiente acessivel e inclusivo, em igualdade de oportunidades
com as demais pessoas” 3. A lei afirmou ainda, que a finalidade primordial das
politicas publicas de trabalho e emprego € promover e garantir 0 acesso e a
permanéncia da pessoa com deficiéncia ao mercado de trabalho. Para a inclusado
da pessoa com deficiéncia, o mercado de trabalho deve se adaptar as condi¢cdes
de acessibilidade, fornecendo os recursos de tecnologia assistiva e a adaptacao

razoavel do ambiente de trabalho.

107)_ei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia — Comentada. Op. Cit. p. 27

108BRASIL. Lei n°® 13.146/15. Artigo 76.

109MADRUGA, Sidney. Op. Cit. (Locais do Kindle 3346-3349).

1OMAIOR. Izabel Maria Madeira de Loureiro. Op. Cit. p.33.

HIBRASIL. Lei n®8.112, de 11 de dezembro de 1990. Dispde sobre regime juridico dos servidores
publicos civis da unido, das autarquias e das funda¢@es publicas federais. Diario Oficial da Unido:
sec¢do 1, Brasilia, DF, ano CXXIX, n. 75, p. 1, 19 de abr. 1991.

12BRASIL. Lei n° 8.213, de 24 de julho de 1991. Dispde sobre os planos de beneficios da
previdéncia social e da outras providéncias. Diario Oficial da Unido: secdo 1, Brasilia, DF, ano
CXXIX, n. 142, p. 14809, 25 de jul. 1991.

13BRASIL. Lei n°® 13.146/15. Artigo 34.
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Tomando por base tais premissas, conclui-se que a acessibilidade, muito
além de um direito fundamental, é ferramenta primordial para que as pessoas com
deficiéncia alcancem a igualdade, o que lhes permite usufruir e participar da
sociedade democraticamente. Para a pessoa autista''# alcancar a igualdade é
necessario incluir os autistas no meio social. Incluir n&do é o mesmo que integrar e,
FONSECA reforgca que a “sociedade integrativa” se abre a diversidade com a
condicao de que a pessoa excluida supere as barreiras, se adaptando aquele meio
social. Em contrapartida, sé@o criadas politicas genéricas de igualdade de
oportunidades.1®

Uma sociedade justa é uma sociedade inclusiva e o que as pessoas
autistas, e todas as demais pessoas com deficiéncia, de fato carecem, é um meio
social inclusivo que busque meios de acolhimento, sem vincular essas pessoas a
exigéncia de se adaptarem (muitas vezes forcadas), ferindo sua dignidade ao
desrespeitar sua diversidade. A inclusdo é um processo de combate a desigualdade
que baliza a distribuicdo dos bens sociais, de forma a satisfazer as garantias e os
direitos de todos os membros da sociedade. A inclusao € o respeito ao direito a
diferenca.

O dever de incluir as pessoas respeitando sua diversidade ndo so transmite
a intencdo do principio constitucional do pluralismo politico, como € a base da
efetivagdo dos direitos das pessoas com deficiéncia. Para CASTRO e NEVES “a
sociedade inclusiva nada mais é do que a consequéncia da visdo social de um
mundo democrético, onde se anseia respeitar direitos e deveres.” 116,

As autoras enfatizam que as pessoas com deficiéncia fazem parte da
sociedade porque sao cidadaos e, sendo assim, é a sociedade que deve estar
preparada para abrigar a diversidade. MADRUGA escreve sobre a preparacdo da

sociedade para a recepcédo dos cidaddos com deficiéncia:

L4Aqui refere-se a pessoa autista, em virtude do paragrafo 2°, do artigo 1°, da Lei n°. 12.764/2012,
que considera a pessoa com TEA como pessoa com deficiéncia.

1SEONSECA, Ricardo Tadeu Marques da. 2005. Op. Cit. p. 160.

H8CASTRO, Cristina Veloso de; NEVES, Fabiana Junqueira Tamaoki. Desconhecimento,
exclusdo x igualdade, dignidade e garantia do direito de inclusdo por meio das acles
afirmativas. Bauru: RIPE — Revista do Instituto de Pesquisas e Estudos, v.47, n.59, p.43-74,
jan./jun. 2013. p.53.
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Uma sociedade inclusiva é aquela que assegura as mesmas
oportunidades para que todos possam usufruir, em igualdade de
condicdes reais, bens (materiais e imateriais) e direitos conforme as suas
necessidades. A concepcao de desenho universal caminha nesse sentido
e deve englobar a todos. Ao se conceberem novas edificacdes, ruas,
estradas, prédios, enfim, todos os ambientes e servi¢cos de uma sociedade
moderna, tais projetos deverdo contemplar as demandas de atendimento
e de dignidade de todos os seres humanos, respeitadas as suas
diversidades, sejam pessoas com ou sem deficiéncia. 117

Retornando as ideias de CASTRO e NEVES, elas destacam que “tanto o
Poder Publico por meio de atos administrativos, legislativos e judiciais quanto os
particulares tém papel relevante nessa causa social que é a inclusédo” 8. A inclusdo
nao deve depender de uma ordem estatal, ela deve emergir de todos os membros
e grupos sociais.

Entretanto, a inclusdo ndo pode ser entendida apenas como uma benesse
concedida pela sociedade aos seus membros com deficiéncia. Trata-se de um
principio, de status constitucional, disposto na alinea “c”, do artigo 3°, do Decreto
n° 6.949/2009%1°.

Assim, o direito de as pessoas com deficiéncia viverem em comunidade &
reconhecido pelo Estado, que o assegura mediante acdes efetivas e apropriadas
para facilitar sua plena incluséo e participacdo na comunidade. SASSAKI comentou
o artigo 19, da Convencéo sobre Direitos das Pessoas com Deficiéncia da seguinte

forma:

Os Estados Partes se obrigam a tomar medidas que facilitem as pessoas
com deficiéncia o pleno desfrute do direito de viver na comunidade e de
fazer escolhas, bem como a sua inclusdo e participa¢cdo na comunidade.
Tal inclusdo significa que a sociedade precisa se adequar as
caracteristicas individuais de cada pessoa com deficiéncia (e ndo as
caracteristicas gerais deste segmento populacional enquanto grupo
equivocadamente tomado como homogéneo). A referida participacéo
significa que toda pessoa com deficiéncia tem a capacidade e o direito de
tomar parte ativa na vida da comunidade, cada qual a sua maneira (e nao
passivamente e da forma esperada unilateralmente pela sociedade, como
antigamente). 120

7MADRUGA, Sidney. Op. Cit. Locais do Kindle 3092-3096.

H8CASTRO, Cristina Veloso de; NEVES, Fabiana Junqueira Tamaoki. Op. Cit. p. 50.

1190s principios da presente Convencdo sdo: c) A plena e efetiva participacdo e inclusdo na
sociedade.

120SASSAKI. Romeu Kazumi. In: BRASIL. Secretaria Especial dos Direitos Humanos.
Coordenadoria Nacional para Integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia. A Convenc¢éo sobre
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As pessoas com deficiéncia é assegurado o direito de viver onde queiram
e com quem elas queiram, livres para tomar suas decisdes e participar da vida em
comunidade. Inclusdo é receber as pessoas com deficiéncia em todos espacos
comunitarios de forma que estas pessoas possam participar, usufruir e deliberar
Nnos espacos comunitarios como qualquer outro membro daquela comunidade.

A igualdade, acessibilidade e inclusdo sao principios que se conectam para
colaborar com o projeto democréatico. Essa ampliacdo de principios e direitos,
advinda da recepcao da Convencédo sobre Direitos das Pessoas com Deficiéncia
de 2006 pelo ordenamento juridico brasileiro, motivou a implementacdo de acdes
afirmativas para incluir e promover qualidade de vida as pessoas com deficiéncia,
ainda que timidamente. FREDERICO e LAPLANE apontam que, embora se tenha
iniciado um processo de inclusédo das pessoas com deficiéncia, esse processo se

mostra fragil e descontinuo. Segundo elas:

As politicas inclusivas e as ac¢des afirmativas implementadas no passado
recente contribuiram para que as pessoas com deficiéncia tivessem suas
possibilidades de participacdo ampliadas, mesmo que ainda de forma
timida e, sem duvida, insuficiente. Atualmente, com a crise econdmica e
politica, as praticas inclusivas sofrem cortes e algumas séo extintas. A
revogacao da Politica Nacional de Participacéo Social (2019), que afetou
o0 CONADE, exemplifica essa situacéo. 12

Neste mesmo prisma, segue PIOVESAN, asseverando que: “sao
essenciais as estratégias promocionais capazes de estimular a insercéo e incluséo

de grupos socialmente vulneraveis nos espacos sociais” 122,

Direitos das Pessoas com Deficiéncia Comentada. Coord. de Ana Paula Crosara Resende e
Flavia Maria de Paiva Vital. Brasilia: Secretaria Especial dos Direitos Humanos. 2008. 163 p. p. 73-
74.

IFREDERICO, Jacqueline Caroline Costa; LAPLANE, Adriana Lia Friszman de. Sobre a
Participacdo Social da Pessoa com Deficiéncia Intelectual. Bauru: Rev. bras. educ. espec., V.
26, n. 3, p. 465-480, July 2020. DOI: https://doi.org/101590/1980-54702020v26e0156. Disponivel
em: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-65382020000300465&Ing=en&nr
m=iso. Acesso em: 23 abr. 2021. p. 476.

122P|OVESAN, Flavia. AcOes afirmativas da perspectiva dos direitos humanos. Sédo Paulo: Cad.
Pesqui., v. 35, n. 124, p. 43-55, abr. 2005. DOI: https://doi.org/10.1590/S0100-15742005000100004
. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.p hp?script=sci_arttext&pid=S0100-1574200500010000
4&Ing=en&nrm=iso. Acesso em: 25 abr. 2021. p.49
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A autora acrescenta que € essencial combater a discriminagéo para que 0s
grupos vulneraveis possam exercitar plenamente seus direitos civis, politicos,
sociais, econdmicos e culturais. Segundo ela, é importante combinar politicas
compensatérias a proibicdo da discriminacdo, para garantir a efetividade do

processo de igualdade. Ela enfatiza:

Para assegurar a igualdade n&o basta apenas proibir a discriminacao,
mediante legislagdo repressiva. S&o0 essenciais as estratégias
promocionais capazes de estimular a inser¢cdo e inclusdo de grupos
socialmente vulneraveis nos espagos sociais. Com efeito, a igualdade e a
discriminagdo pairam sob o binémio inclusdo/exclusdo. Enquanto a
igualdade pressupde formas de inclusdo social, a discriminagéo implica
violenta exclusdo e intolerancia a diferenca e a diversidade. O que se
percebe é que a proibicdo da exclusédo, em si mesma, ndo resulta
automaticamente na inclusédo. Logo, ndo é suficiente proibir a exclusao,
guando o que se pretende é garantir a igualdade de fato, com a efetiva
inclusdo social de grupos que sofreram e sofrem um consistente padréo
de violéncia e discriminagdo.'?

Neste ponto, LORENZETTO e KOZICKI salientam que “ao Estado também
€ atribuido o papel de adocdo de medidas de acdo positiva, que visem a
emancipacao dos sujeitos, promovam suas diferencas com politicas afirmativas,
para que elas possam emergir.”124

PIOVESAN vé nas acles afirmativas um instrumento de incluséo. Isto
porque, apesar seu carater tempordrio, objetivam tratar a discriminacdo do
passado, apressando o processo de alcance da igualdade. Além disso, para a
autora, as medidas afirmativas garantem a diversidade e a pluralidade social. 1%

Se ainclusdo se apresenta como um principio e um direito fundamental das
pessoas com deficiéncia - sem possibilidade de discussao acerca da sua aplicacéo

- por que as barreiras perduram? Como aprimorar as medidas inclusivas para que

123P|OVESAN, Flavia. 2005. Op. Cit. p.48-49.

124. ORENZETTO, Bruno Meneses; KOZICKI, Katya. Direito e Diferenca: consideracdes
constitucionais sobre o direito e a identidade. Revista de Estudos Constitucionais, Hermenéutica e
Teoria do Direito (RECHTD) 4(2):144-153 jul.-dez. 2012. DOI: https://doi.org/10.4013/rechtd.2012.4
2.04. Disponivel em: http://revistas.unisinos.br/index.php/RECHT D/article/view/rechtd.2012.42.04.
Acesso em: 14 maio 2021. p. 152.

125p|OQVESAN, Flavia. 2005. Op. Cit. Loc. Cit.
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as pessoas com deficiéncia usufruam plenamente do seu direito de participacdo na
comunidade?

Sinteticamente, num dado caso hipotético, no qual um educando do ensino
fundamental, com TEA, seja matriculado em uma escola do ensino regular,
considere: a) introduzir o educando numa classe comum, para que ele conviva com
colegas tipicos e juntos fruam, igualitariamente, seu direito a educacéo, esperando
gue essa convivéncia promova as adequacdes dos educandos ao meio; b) a escola
se antecipa em conhecer as particularidades que envolvem o educando autista
matriculado e, com essas informacdes, promove as adaptacdes necessarias ao
meio fisico, orienta o corpo docente em como receber e proceder com esse
educando, realiza uma campanha de informacé&o aos demais educandos sobre o
TEA.

Na primeira hipétese, ndo se percebe, a priori, que haja alguma forma de
discriminagdo com relagdo ao aluno com TEA. Entretanto, esperar que essa
convivéncia gere, por si so, condi¢bes efetivas de interacdo desse aluno com 0s
demais, apenas por dividirem o mesmo espaco, ndo se mostra uma medida
inclusiva eficaz. PIOVESAN ressalta que “a discriminacdo ocorre quando somos
tratados como iguais em situacdes diferentes, e como diferentes em situacdes
iguais.” 126,

Analisando a segunda hipotese, o que sobressai € o papel da comunidade
escolar. A escola busca os meios para melhor acolher o educando, respeitando sua
diferenca e, trabalhando formas de adequacdo, que permitam que esse aluno
disfrute do convivio daquela comunidade. Nesse caso, relembrando CASTRO et al,
€ a sociedade quem deve se adequar para receber as pessoas com deficiéncia,
isso € inclusdo.?’

Superada essa colocacdo e retomando 0 questionamento supra,
PIOVESAN, levanta duas possibilidades para solucionar o problema da exclusao:
“‘No ambito do Direito Internacional dos Direitos Humanos, destacam-se duas

estratégias: a. repressiva punitiva (que tem por objetivo punir, proibir e eliminar a

126 PJOVESAN, Flavia. 2005. Op. Cit. Loc. Cit.
127CASTRO, Cristina Veloso de; NEVES, Fabiana Junqueira Tamaoki. Op. Cit. p.53.
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discriminac&o); b. promocional (que tem por objetivo promover, fomentar e avancar
a igualdade).™zs,

A autora explica que a estratégia repressiva punitiva € uma medida urgente
para extirpar qualquer forma de discriminacdo. Aliado a isso, as estratégias
promocionais instigam a inclusdo dos grupos de pessoas vulneraveis no meio
social. E a combinac&o de ambas que trariam resultados eficazes no processo de
incluséo.?®

Esse processo de acabar com a discriminacdo é também uma acéo de
protecdo ao direito a igualdade, e este € um tema que se sobressai quando se trata
dos principios gerais da convencao, pois a igualdade é um dos objetivos principais
para que as pessoas com deficiéncia participem do projeto democratico.

Tendo em mente o que € o Transtorno do Espectro Autista e que os autistas
sdo considerados como pessoas com deficiéncia, questiona-se: como tratar com
igualdade uma pessoa essencialmente diferente? E o que é igual e o que é
diferente?

Como outrora abordado, o autismo se apresenta em Varios graus de
comprometimento, desde pessoas de alta funcionalidade até pessoas com
comprometimentos severos. Além disso, se trata de um transtorno comportamental
em seres humanos com conexdes neuroldgicas distintas que levam a raciocinios
diferentes. Em outras palavras, a formacao neurolégica dessas pessoas € diferente.
Diferente de qué? Diferente da formacdo neurolégica da grande maioria das
pessoas que nao tem um diagnostico de autismo.

Entédo, tratar com igualdade uma pessoa diferente, pelos parametros da
igualdade formal - que impede privilégios ou tratamento discriminatorio - ndo se
mostra eficiente as pessoas com deficiéncia. Tomando como exemplo, uma crian¢a
com deficiéncia de locomocado, que necessite de uma cadeira de rodas para se
locomover, ela dependera de uma rampa e talvez de um condutor para ter acesso
as dependéncias de uma escola, enquanto outras criancas que nao tenham
dificuldade de locomocgao poderéo utilizar escadas, banheiros e carteiras sem a
necessidade de adaptagfes ou auxilio. Uma crianga autista, por exemplo, mesmo

sem dificuldades de locomocéo, encontrara outras barreiras no convivio escolar e,

128P|OVESAN, Flavia. 2005. lIbidem. Loc. Cit.
129P|OVESAN, Flavia. 2005. Op. Cit. Loc. Cit.
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para poder usufruir do seu direito fundamental a educacdo como as demaiscriancas
tipicas, seréo necessario meios e métodos para sua efetivacao.

Seja para trabalhar, estudar, desfrutar de momentos de lazer, participar de
eventos culturais e o simples ato de ir ao supermercado, para todas essas
atividades as pessoas com deficiéncia dependem auxilio e adaptacdes que a
igualdade formal ndo abarca.

ARAUJO escreve que a igualdade material “é a forma de recuperar
algumas injusticas ou desequilibrios reconhecidos por todos” 130, A equidade ou
igualdade material € um meio para que essas situacdes de desigualdade néao se
perpetuem.

O campo tedrico acerca do tema igualdade € vasto, porém, para o tema
desta pesquisa, o recorte do dialogo entre o liberalismo de John Rawls e o
comunitarismo de Michael Walzer, se destaca.

Partindo do liberalismo igualitario, ALMEIDA esclarece que o objetivo da
justica como equidade, idealizada por Rawls, parte da escolha que as pessoas
realizam em conjunto, para definir os principios de uma concepcao de justica. Esses
principios vinculardo os acordos que posteriormente acontecerem, atémesmo, a
reforma de instituicdes'®!. Segundo o autor “o traco marcante da teoria esta
justamente em pressupor que nesta situacdo original ninguém conhece a sua
posicédo na sociedade, seu status social, sua classe, sua inteligéncia.”'32. A justica
como equidade se apresenta na medida que se contrapde liberdade e direito e a
majoracdo do bem-estar agregado. Cada pessoa da sociedade detém uma
inviolabilidade baseada na justica. Tal inviolabilidade é imperativa, mesmo em
relacdo ao bem-estar dos demais.

Segundo RAWLS néo se permite que diferencas de renda ou posi¢des de
autoridade e responsabilidade sejam justificadas pela alegacdo de que as
desvantagens de uns em uma posi¢cao sdo compensadas pelas maiores vantagens

de outros em posi¢cOes diferentes. Ha infinitas maneiras de todos poderem ter

10ARAUJO, Luiz Alberto David. 2018. Op. Cit. p. 76.

BIALMEIDA, Luis Gustavo Blaskesi de. A justica igualitaria no estado Democratico de direito:
entre o contratualismo de John Rawls e a igualdade complexa de Michel Walzer. Revista da
Faculdade de Direito da UFMG, v. 66, p. 531-550, jan./jun. 2015. DOI: 10.12818/P.0304-
2340.2015v66p531. Disponivel em: https://revista.direito.ufmg.br/index.php/revista/article/ view/170
8. Acesso em: 21 abr. 2021. p.538.

132ALMEIDA, Luis Gustavo Blaskesi de. 2015. Loc. Cit.
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vantagens quando a organizacao inicial de igualdade é tomada como um ponto de
referéncia. 133

Em razdo disso, RAWLS coloca que as desigualdades econbmicas e
sociais deveriam ser estabelecidas, simultaneamente, em maior beneficio dos
menos favorecidos e vinculadas a cargos e posi¢coes a disposi¢céo de todos, com
equidade de oportunidades. 134

E interessante que SEN relembra o posicionamento de Rawls sobre a

desigualdade ocasionada pela indiferenca na distribuicao:

(...) Se uma pessoa permanece miseravel ou dolorosamente doente, sua
privacédo ndo é obliterada ou remediada ou dominada pelo simples fato de
fazer alguma outra pessoa mais feliz ou mais saudavel. Cada pessoa
merece consideragdo como uma pessoa em si, e iSSo vai contra a visdo
da indiferenga na distribuicdo. O contra-argumento de Rawls € téo
relevante para as desigualdades a salde quanto para a desigualdade no

bem-estar ou na utilidade. 13°

A critica que FONSECA faz a Rawls é pertinente, principalmente, ao que
dedica as pessoas com deficiéncia. Segundo ele tendo a diversidade (social,
cultural, de género, racial, fisica, sensorial e mental) por base, a relacdo igualdade

e liberdade apresentada por Rawls, seria ineficiente. O autor se posiciona:

0 Vvéu da ignorancia também encobre, como soi acontecer, as
peculiaridades de grupos historicamente segregados, cuja devida
reparacdo ndo se pode olvidar aprioristicamente, tampouco as
caracteristicas de outros, como as singularidades das pessoas com
deficiéncia, cujas limitagbes demandam atencéo especifica, ndo apenas
guanto as oportunidades iniciais, mas permanentes, transcendendo a
esfera das oportunidades e impondo medidas de compensac¢éo que

perdurem no tempo.136

1IBRAWLS, John. Uma teoria da justica. tradugdo Almiro Pisetta e Lenita Maria Rimoli Esteves. 2
ed. S&o Paulo: Martins Fontes, 2002. 708 p. p. 64-69.

1I34RAWLS, John. lbidem. p.88

1I35SEN, Amartya; KLIKSBERG, Bernardo. Op. Cit. Locais do Kindle 985-989.

1I3BFONSECA, Ricardo Tadeu Marques da. O trabalho da pessoa com deficiéncia e a lapidacdo
dos direitos humanos: o direito do trabalho, uma acéo afirmativa. 2005. Tese (doutorado em
Direito) - Universidade Federal do Parand, Setor de Ciéncias Juridicas. Curitiba, 2005. Disponivel
em: https://acervodigital.ufpr.br/handle/1884/2423. Acesso em: 21 abr. 2021. p. 145-146.
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De outro viés, a justica distributiva idealizada por Walzer, € uma
concepcao pluralista de justica. Para o autor a justica deve ser compreendida a
partir do contexto histérico e cultural de cada sociedade. WALZER escreve que “a
sociedade humana é uma comunidade distributiva” 137 e, portanto, para se alcancar
uma distribuicéo justa, é necessario identificar os significados de cada bem social
de uma comunidade num dado momento histérico. Os bens sociais sao
estabelecidos e valorizados conforme cada cultura. Sua distribuicdo ocorre
conforme o seu significado local.

O autor chama de esfera de bens sociais a reunido de bens sociais que
surgem de forma independente. Ele destaca como bens sociais de significados
importantes, para toda humanidade, aqueles que estdo relacionados com: troca,
propriedade, poder politico, seguranca, afiliagdo, parentesco, educacéo,
reconhecimento, lazer, trabalho, graca divina.

No que se refere a igualdade, o autor defende a igualdade complexa.
Embora afirme que a igualdade complexa ndo seja mais estavel que a igualdade
simples, WALZER vé formas mais difusas na solugdo dos conflitos sociais. Neste
caso, os bens sociais seriam distribuidos de forma autdbnoma. Existindo uma
variedade de monopadlios distribuidos para a maioria das pessoas, reduzindo assim,
a desigualdade. Entdo, o Estado interviria apenas nas questdes sobressalentes,
ligadas a distribuicao simples.

A comunidade politica, além de um bem social, é o local para as arguicdes
no tocante a igualdade complexa, pela mobilidade entre uma esfera e outra,
definindo vinculos e interesses comuns. Neste contexto, autor define a igualdade

como sendo:

uma relacdo complexa de pessoas, mediadas por bens que criamos,
compartilhamos e dividimos entre nés; ndo € uma identidade de posses.
Requer, entdo uma diversidade de critérios distributivos que expresse a

diversidade de bens sociais. 138

B'WALZER, Michael. Esferas da Justica: uma defesa do pluralismo e da igualdade. Séo Paulo:
Martins Fontes, 2003. 502 p. p.1.
BBWALZER, Michael. Op. Cit. p.21.
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Sendo assim, um determinado bem social ndo sera distribuido a uma
pessoa que ja possua algum outro bem, somente em razao disso. Ou seja, o fato
de um cidadao deter um bem social ndo pode ser requisito para que, N0 processo
de distribuicdo, possa receber outro bem social.**°

Quanto a teoria de Walzer, FONSECA critica a igualdade complexa.
Segundo ele, as escolhas dessa comunidade podem ser contaminadas com
“‘interpretacdes eivadas de periculoso fundamentalismo e, assim, aniquilar a
liberdade de uns e ampliar o campo de acgédo de outras.™,

ALMEIDA, em sintese, aponta as caracteristicas das duas correntes.
Segundo o autor, a teoria de Rawls esta concentrada em fundamentos morais nédo
arbitrarios. Em contrapartida, a igualdade complexa de Walzer, ndo deixa de
considerar os fundamentos morais arbitrarios, entretanto, com a condicdo de que
tais fundamentos ndo desvirtuem os significados dos bens sociais alocados em de
cada esfera distributiva.'4

No caso das pessoas com deficiéncia, para participarem do convivio social
e da politica, de forma igualitaria, dependem de critérios distributivos especiais, de
maneira que sejam rompidas as barreiras de acesso aos bens e oportunidades.

Com relacdo a igualdade em Rawls - se analisada sob a perspectiva da
pessoa com deficiéncia, mais especificamente a pessoa com TEA - sua aplicagéo
estaria prejudicada.

MANIERI afirma que, na ideia de Rawls, a pessoa razoavel é capaz de
realizar uma autocritica, na qual avaliara o resultado das suas acbes com relacao
a felicidade das demais pessoas. Neste ponto, a razoabilidade ndo resulta da
racionalidade, mas sim, do agir moralmente. Isso Rawls define como pessoa moral,
livre e igual. Trata-se de uma pessoa moral, a qual percebe o senso de justica e a
percepcdo do bem em si e nas demais pessoas. Dessa forma, a pessoa moral, livre
e igual é capaz de conduzir sua vida na sua comunidade de maneira mais

elevada.14?

IBALMEIDA, Luis Gustavo Blaskesi de. Op. Cit. p.546.

10FONSECA, Ricardo Tadeu Marques da. 2005. Op. Cit. p. 58.

141AL MEIDA, Luis Gustavo Blaskesi de. Op. Cit. p.548.

142MANIERI, Dagmar. O cidadéo ideal no liberalismo de John Rawls. Ipora: Revista Sapiéncia:
sociedade, saberes e préticas educacionais, v.3, n. 1, p. 130-141, jan./jun. 2014. Disponivel em:
https://webcache.googleusercontent.com/sea rch?g=cache:178bzfPsl4MJ:https://www.revista.ueg.b
rlindex.php/sapiencia/article/view/2806/1909+&cd=3&hl=pt-BR&ct=cInk&gl=br. Acesso em: 21 abr.
2021.p.138-140.
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Desta forma, para RAWLS, os homens representativos relevantes séo: o
cidaddo representativo e o0s representantes daqueles que tém diferentes
expectativas em relagéo aos bens primarios distribuidos de forma desigual. 143

Sabendo de anteméo que o TEA se abre num espectro, na maioria dos
casos, 0 juizo moral estaria prejudicado ou, seria diverso daquilo que as pessoas
neurotipicas esperam. Ou seja, a cooperacao social que Rawls precisa para dar
corpo a sua teoria, ndo englobaria no ponto original a participacéo das pessoas com
TEA.

Na justica distributiva a igualdade complexa — mesmo que Walzer nédo a
tenha considerado perfeitamente estavel — surge dentro de uma sociedade
preexistente. A teoria tem como nucleo a distribuicdo dos bens sociais e a igualdade
complexa tem como meta impedir o predominio sobre os bens dessas esferas.
Preocupado com um padrdo moral arbitrario que possa ser eleito por uma
comunidade, FONSECA recorre a explicacdo de BARCELLOS sobre a moralidade

minima e a moralidade maxima de Walzer:

(...) a primeira (Thin) é a moralidade minima ou nuclear, associada ao
aspecto universal do individuo, que é sua prépria humanidade. Ao lado
desta, ha as moralidades maximas, ou plenas, (Thick) que decorrem da

vida comunitaria. 144

Nesse aspecto, a humanidade é a condicao de Walzer para a existéncia de
direitos minimos as pessoas.

Assim, observadas as duas vertentes, analisando-as pela perspectiva dos
direitos das pessoas com deficiéncia, destaca-se a justica distributiva por semostrar
uma justica pluralista. Longe de menosprezar a justica como equidade, mas,
considerando neste estudo a pessoa com TEA, a igualdade de Rawls se mostra

exclusiva na medida que ele apresenta o cidaddo como pessoa moral, livree igual.

14SRAWLS, John. Op. Cit. p.101-107.
144FONSECA, 2005 Apud BARCELLOS, 2002. p. 58.
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1.3 O DIREITO A DIFERENCA

Como ja mencionado, 0 espectro autista engloba todos os graus de autismo
(leve, moderado e severo). Dessa forma, esperar que toda pessoa autista possa
emitir um juizo moral — considerando o padrao moral ndo arbitrario da comunidade
onde ela estéa inserida — ndo seria possivel. So pessoas que raciocinam de forma
diferente, justamente, porque possuem conexdes neuroldgicas diferentes.

Entdo, o que é ser diferente? A resposta para essa questdo depende de
uma identidade antagonica. Tomando por base o conceito apresentado por BRAH,
a “diferengca como relacdo social” compreende-se como sendo “as trajetérias
histéricas e contemporaneas das circunstancias materiais e praticas culturais que
produzem as condicdes para a construcdo das identidades de grupo.” 145, Trata-se
de como a diferenca é formada e organizada nos discursos econdmicos, culturais
e politicos e nas préticas institucionais.

BOGO sugere que a identidade advém de uma discussao dialética: a
unidade e a luta dos contrarios. Segundo ele, “uma coisa ndo pode existir sem que
haja o seu oposto, e somente pode se chegar a verdade, quando se conseguir
encontrar o seu contrario. '8 A identidade desenvolve contradicdes antagdnicas
(dominar a partir da eliminacao do oponente) e ndo antagbnicas (relacionada com
a individualidade em oposicédo ao coletivo, que ndo se enfrentam, mas desenvolvem
um debate).

As identidades séo registradas por experiéncias culturais erigidas nas
relacdes sociais. TURNER e OAKES afirmam gue a identidade social esta na forma
e ha extensdo social, mais precisamente, é o individuo em seu contexto social. A
despersonalizacdo é o processo pelo qual as pessoas deixam de ser individuos
anicos e se tornam subjetivamente os exemplos ou representantes da sociedade
ou de alguma parte dela. S&o a materializacdo e a autoconsciéncia das forgas e

movimentos histéricos, culturais e politico-ideolégicos que as formam. O eu

145BRAH, Avtar. Diferenca, diversidade, diferenciagdo. Campinas: Cadernos Pagu, n. 26, p. 329—
376, 2016. DOI: https://doi.org/10.1590/S0104-83332006000100014. Disponivel em: https://periodi
cos.sbu.unicamp.br/ojs/index.php/cadpagu/article/view/8644745. Acesso em: 08 abr. 2021. p. 362-
363.
146BOGO, Ademar. Identidade e luta de classes. 2 ed. Sédo Paulo: Expressao Popular, 2010. 264p..
p.27.
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pessoal, também, refletindo a individualidade de uma pessoa é considerado
socialmente mediado.

A identidade social € um canal para a interagdo psicossocial e um
mecanismo para o0 surgimento mutuo de formas sociais e psicolégicas. A forma
social de acdo grupal, sua unidade e coeréncia social, deriva da subjetividade
compartilhada do eu idéntico dentro do grupo e dos processos de influéncia social.
O processo psicoldgico de despersonalizacao é socialmente criativo ao possibilitar
processos sociais de influéncia e unificacdo que de outra forma nao estariam
disponiveis.'#

BRAH salienta que “as identidades sdo marcadas pela multiplicidade de
posicdes de sujeito que constituem o sujeito. Portanto, a identidade néo é fixa nem
singular; ela é uma multiplicidade relacional em constante mudanca.”*8,

Nessa linha, admite-se que uma sociedade heterogénea comporta grupos
diversos, os quais dominando fatias do poder, tem a capacidade para dirimir
conflitos, sem recorrer a unanimidade totalitaria. Essa sociedade plural ndo se
subjuga ao poder centralizado.

MOUFFE defende a ideia do pluralismo agonistico. Para a autora, o grande
problema esta na operacionalizacdo da discriminacdo entre os agentes de forma
compativel com a democracia pluralista. No cenario politico, ndo se trata de ver o
outro como um inimigo a ser derrotado, mas um adversario.

A existéncia de um adversario ndo elimina o antagonismo, e aceitar as suas
disposicfes, é reconhecer uma variacdo na identidade politica. Os acordos séo
possiveis e fazem parte de um processo da politica, entretanto, deveriam ser
alternativas temporarias dentro de uma confrontacdo.'4°

Contrariando o modelo da democracia deliberativa, MOUFFE escreve que:

0 modelo de “pluralismo agonistico” que estou defendendo assevera que
a tarefa primaria da politica democratica ndo é eliminar as paixdes nem

M4TURNER, John C.; OAKES, Penelope J. The significance of the social identity concept for
social psychology with reference to individualism, interactionism and social influence. British
Journal of Social Psychology, 25, p. 237-252. 1986. Disponivel em: https://bpspsychub.onlinelibrary
. wiley.com/doi/epdf/10.1111/j.2044-8309.1986.tb00732.x. Acesso em 07 abr. 2021.

148BRAH, Avtar. Op. Cit. p. 371.

19MOUFFE, Chantal. Democracia, cidadania e a questdo do pluralismo. Floriandpolis: Politica
& Sociedade, v. 2, n. 03, p. 11-26, out. 2003. DOI: https://doi.org/10.5007/%25x. Disponivel em: http
s:/Iperiodicos.ufsc.br/index.php/politica/article/view/2015. Acesso em: Acesso em: 04 abr. 2021. p.
14.
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relegéa-las a esfera privada para tornar possivel o consenso racional, mas
para mobilizar aquelas paixdes em direcdo a promocdo do designio
democratico. Longe de pbér em perigo a democracia, a confrontacédo
agonistica € sua condi¢éo de existéncia.®°

Para a autora, uma coexisténcia agonistica entre polos divergentes seria a
legitimacdo da pluralidade de formas de sociedade e do modelo de democracia
liberal. 152

O pluralismo se apresenta como principio norteador do direito a diferenca,
nesse sentido PETTERS MELO aduz que “a valorizagao da diversidade leva a uma
transformacdo do esquema organizacional, subvertendo o0s principios e as
classicas formas do Estado e democratizando a participacao politica a partir de uma
dindmica dialégica entre igualdade e diversidade. 52

WOLKMER acentua que em uma sociedade constituida de culturas e
grupos diversificados, o pluralismo de origem democratica manifesta o
reconhecimento de valores coletivos existentes na cultura de cada grupo. 153

Para o autor, a partir de uma otica progressista, “o pluralismo tem seu
embate articulado contra as diversas formas de individualismo e de estatismo,
pautada por autonomia, diferenca e tolerancia.” %4, Segundo ele, o pluralismo é a
expressao da supremacia de corpos sociais intermediarios.

O pluralismo envolve a participacdo dos diversos grupos sociais no
processo democratico, valorizando e promovendo a diversificagdo de ideologias na
tomada de decisdes do poder publico. A democracia pluralista ndo reconhece uma
Unica autoridade nas decisdes da politica estatal.

CITTADINO cita Michael Walzer como defensor do pluralismo firmado na
diversidade de identidades sociais. A autora frisa que essas identidades séo

especificas culturalmente e do ponto de vista historico. Nas suas palavras, “esta

150MOUFFE, Chantal. Ibidem. p. 16.
SIMOUFFE, Chantal. Op. Cit. p. 25.

IS2pETTERS MELO, Milena. Constitucionalismo, pluralismo e transicdo democratica na
américa latina. Brasilia: Revista da Anistia, Ministério da Justica, 2010. Disponivel em:
https://lwww.research_ DEMOCRATICA_NA_AMERICA_LATINA_Revista_da_Anistia_Brasilia_Mini
sterio_da_Justica_2010. Acesso em: 04 abr. 2021. p. 147

153WOLKMER, Antonio Carlos. Pluralismo juridico, direitos humanos e interculturalidade.
Florianépolis: Revista Sequéncia, v. 7, n. 53, p. 113-128, dez. 2006. DOI: https://doi.org/10.5007/%
25x. Disponivel em: https://periodicos.ufsc.br/index.php/sequencia/article/view/15095. Acesso em:
23 nov. 2020. p. 118.

S4WOLKMER, Antonio Carlos. Ibidem. p. 119.
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dimensao do pluralismo constitui uma das questbes em torno da qual se organiza
a critica comunitaria ao liberalismo.” 1. Para WALZER, reconhecer o pluralismo é
reconhecer a diferenca.

No contexto nacional, o periodo histérico que precedeu a Constituicao
Federal de 1988 foi, por um lado, marcado pelo autoritarismo do regime militarista
e, por outro, pelas primeiras “ondas” da globalizagdo que ja se instalava no mundo
ocidental.

Esses fatos influenciaram a formac&o de uma Constituinte, na maioria, por
partidos conservadores, mas também com a participacdo da ala progressista.
Como resultado, um catalogo profuso em garantias fundamentais, disposicédo de
direitos sociais e independéncia dos trés poderes®®. Assim se constituiu o Estado
Democratico de Direito, fundamentado na soberania, na cidadania, na dignidade da
pessoa humana, nos valores sociais do trabalho e da livre iniciativa, e no pluralismo
politico (art. 1° e incisos da CF/88).

Os principios fundamentais, séo dotados de eficacia e aplicabilidade, sendo
normas juridicas vinculativas, assumindo a condi¢édo de direitos subjetivos. Dentre
os efeitos juridicos dos principios fundamentais apresenta-se a eficacia negativa,
pela qual permite a revogagéo e a declaragéo de inconstitucionalidade das normas
em desacordo com a Constituicdo vigente e sua condicdo de critério material na
interpretacdo e integracdo do direito infraconstitucional 7.

O empenho em destacar a democracia na Constituicdo vigente ficou
evidente no preambulo e no primeiro artigo do Titulo I, consagrando o Estado

Democratico de Direito e elevando o pluralismo politico!®® a condigdo de principio

IS5CITTADINO, Gisele. Pluralismo, Direito e Justica Distributiva: Elementos de Filosofia
Constitucional Contemporéanea. 5 ed. Andradina: Editora Meraki, 2020. E-book. 272 p. Disponivel
em: https://play.google.com/books/reader?id=KrYOEAAAQBAJ&hl=pt-BR&Nnum=19&printsec=front
cover&pg=GBS.PALl. Acesso em: 21 abr. 2021. p.95.

156CODATO, Adriano Nervo. Uma histéria politica da transicéo brasileira: da ditadura militar a
democracia. Curitiba: Rev. Sociol. Polit., n. 25, p. 83-106, nov. 2005. DOI: https://doi.org/10.1590/S0
104-44782005000200008. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S
0104-44782005000200008&Ing=en&nrm=iso. Acesso em: 27 abr. 2021.

IS7SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. (org.) Curso de
direito constitucional. 7. ed. S&o Paulo: Saraiva Educacéo, 2018. E-book. 1949 p. p. 272.
158Artigo 1°, inciso V. BRASIL. [Constituicdo (1988)]. Constituicdo da Republica Federativa do
Brasil. Brasilia, DF: Senado Federal, 2016. 496 p. Disponivel em: <http://
www?2.senado.leg.br/bdsf/bitstream/handle/id/518231/CF88_Livro_ EC91 2016.pdf.>. Acesso em
23 mar. 2021.
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fundamental. Segundo CITTADINO, o preambulo da Constituicdo definiu os valores
supremos do Estado e o Titulo | os positivou.%°

O pluralismo politico pressupde uma sociedade constituida por uma gama
de grupos, com diferentes acepc¢des, garantindo assim, liberdade de expresséo,
manifestacéo e opinido, na participacado do processo demaocratico.

MALISKA afirma que o modelo adotado pela Constituicdo Federal de 1988,
ao instituir o Estado Democrético de Direito, o fez pautado em politicas publicas de
incluséo social e transformacéo das condi¢des de vida, dos menos privilegiados.¢°

O pluralismo politico estd, intrinsicamente, relacionado com o principio
democratico, pelo seu aspecto essencial e ndo exclusivo da democracia no Estado
Democrético de Direito. Segundo o autor, o pluralismo politico admite e garante
uma coexisténcia livre entre convicgles, ideais e projetos de vida individuais e
compartilhados por grupos com muita ou pouca representatividade da sociedade.
Isso significa uma abertura para diferentes acepcoes politicas, com a possibilidade
de participacéo politica dos cidaddos.6!

MALISKA?®? ressalva que o principio do pluralismo carece de consenso
politico. Isso porque os principios fundamentais, da ordem constitucional, ndo se
submeterem ao debate politico, eles ndo se apresentam na esfera da deliberacéo
politica sobre a sua pertinéncia ou ndo. O pluralismo politico € um dos principios
que fundamentam a Constituicdo em vigor. Para o autor, “a sua violagao implica,
necessariamente, o rompimento expresso ou implicito com a ordem vigente.” 163,

Destacam SARLET et al que, no contexto social atual, o pluralismo deve se
caracterizar em uma convivéncia pautada na tolerancia e na abertura que
determinam a formacédo do Estado Democratico de Direito. Desta forma, assume
uma dimensao principioldgica, interrelacionada com outros principios e direitos e
garantias fundamentais, moldando o ideal de democracia consagrada na
Constituicdo Federal de 1988.164

1S8CITTADINO, Gisele. Op. Cit. p.55.

160MALISKA, Marcos Augusto. Dignidade humana e pluralismo constitucional. Limites e
possibilidades de dois principios constitucionais em tempos de profundo dissenso politico. Porto
Alegre: Revista da AJURIS, v. 45, n. 144, jun. 2018. Disponivel em: http://ajuris.kinghost.net/0JS2/
index.php/REVAJURIS/article/view/916. Acesso em: 04 abr. 2021. p. 385

ISARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. (org.). Op. Cit. p. 292.
162MALISKA, Marcos Augusto. Op. Cit. p. 387

163MALISKA, Marcos Augusto. Ibidem. Loc. Cit.

164SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. (org.). Op. Cit. p. 293.
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E, no campo dos direitos fundamentais, SARLET aduz que, uma vez
reconhecido o ser humano como sujeito passivo de protecéo especial, para garantir
a sua sobrevivéncia digna, o ordenamento juridico de cada Estado contempla um
rol de direitos. Estes direitos fundamentais, ou, as liberdades publicas, existem para
o fim de assegurar que aquele rol de direitos positivados na constituicdo, atendam
a necessidade daquela sociedade, que a proteja com eficiéncia e ndo esteja sujeito
as injuncdes de mandatarios de cada época.%®

Os direitos fundamentais somados a estrutura do Estado, ao sistema de
governo e da organizacdo do poder, se fundem na esséncia do Estado
constitucional, tornando-se elemento nuclear da Constituicdo material. Neste
sentido, ALEXY escreve que “o catalogo de direitos fundamentais regula, de forma
extremamente aberta, questdes em grande parte controversas acerca da estrutura
normativa basica do Estado e da sociedade.” 1¢6.

O Estado de Direito € limitado e delineado pelos direitos fundamentais. Nas
palavras de ALEXY: “sempre que alguém tem um direito fundamental, tem uma
norma que garante esse direito.” 67, Nesse sentido, os direitos fundamentais séo
todas aquelas posicdes juridicas referentes as pessoas, que foram integradas ao
texto da Constituicdo e retiradas da esfera de disponibilidade dos poderes
constituidos. 168

O artigo 3, da Convencéo internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, traz como principios gerais: a) O respeito pela dignidade inerente, a
autonomia individual, inclusive a liberdade de fazer as préprias escolhas, e a
independéncia das pessoas; b) A nao-discriminacdo; c) A plena e efetiva
participacéo e inclusdo na sociedade; d) O respeito pela diferenca e pela aceitagéo
das pessoas com deficiéncia como parte da diversidade humana e da humanidade;
e) A igualdade de oportunidades; f) A acessibilidade; g) A igualdade entre 0 homem
e a mulher; e, h) O respeito pelo desenvolvimento das capacidades das criangas
com deficiéncia e pelo direito das criancas com deficiéncia de preservar sua
identidade.

165SARLET, Ingo Wolfgang. Dignidade da Pessoa Humana e Direitos Fundamentais: Na
Constituicdo Federal de 1988. 10 ed. Porto Alegre: Livraria do Advogado. 2015. E-book Kindle. 200p.
166ALEXY, Robert. Teoria dos direitos fundamentais. Traducao de Virgilio Afonso da Silva. 5 ed.
Editora Malheiros: S&o Paulo, 2006. 661 p. p. 26.

167ALEXY, Robert. Ibidem. p. 50.

168SARLET, Ingo Wolfgang. 2018. Op. Cit.
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s

Concernente ao recorte desta pesquisa, 0 respeito pela diferenca

D

condicao para se definir a natureza humana, BITTAR escreve que “o direito a
diferenca estda baseado na ideia de que todos sdo diferentes entre si; e,
propriamente, isto € ser humano, em sua singularidade.”6. Nesse contexto, quanto
ao principio do respeito pela diferenca e pela aceitacdo das pessoas com
deficiéncia como parte da diversidade humana e da humanidade, ARAUJO tece

comentario:

Entender as dificuldades de uma pessoa com deficiéncia é entender o
diferente, o humano, entender a pessoa com a sua diversidade e
diferenca. As dificuldades de aprendizado constituem uma caracteristica
gue pode ou nao estar presente. E, se estiver, a sociedade deve estar
preparada para conviver com ela, dentro do mesmo espaco, respeitando
as diferencas. E ndo podemos perder de vista que o direito ao convivio
com a diferenca € um direito de duas maos: é um direito evidente das
pessoas com deficiéncia e € um direito das pessoas que ndo tenham
deficiéncia, porque vado poder aprender, conviver, desenvolver
acolhimento, solidariedade, qualidades necesséarias e importantes.
Portanto, se € um direito desse grupo vulneravel, é também direito da
maioria, entendida essa como grupo sem deficiéncia. Todos ganhamos (e
muito) com a diferenga, com o acolhimento, com o convivio com pessoas
diferentes.170

VERONESE e ANGELIN consideram a Constituicdo Federal de 1988 uma
verdadeira carta de navegacdo. Segundo os autores, a Constituicdo de 1988 traz
“espacos generosos de protecdo, algumas expressamente, outras acolhidas na
riqueza principioldgica que abrange valores nucleares a orientar as relagfes sociais
e estatais. (...) Os principios constitucionais sédo arrimo para os diferentes, para as
minorias, para que avancem a luz da protecdo do Estado e do respeito dos

privados.”’!

169BITTAR, Eduardo Carlos Bianca. Reconhecimento e direito a diferenca: teoria critica,
diversidade e a cultura dos Direito Humanos. Revista da Faculdade de Direito, Universidade de
Sao Paulo, [S. I], v. 104, p. 551-565, 2009. Disponivel em: https://www.revistas.usp.br/rfdusp/articl
elview/67869. Acesso em: 13 mai. 2021. p. 555.

10ARAUJO, Luiz Alberto David. In: Deficiéncia, novos comentarios & convencéo sobre os direitos
das pessoas com deficiéncia. Op. Cit. p.44

"IVERONESE, Osmar; ANGELIN, Roséangela. Ser diferente é normal e constitucional:
consideragdes sobre o direito a diferenca no Brasil. Direito Publico, [S.1.], v. 17, n. 93, jul. 2020. ISSN
2236-1766. Disponivel em: https://portal.idp.emnuvens.com.br/direitopublico/article/view/3238.
Acesso em: 14 mai. 2021. p. 306.
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Assim, tendo como fundamentos os principios constitucionais: da dignidade
da pessoa humana, do pluralismo politico'’? e, do respeito pela diferenca e pela
aceitacdo das pessoas com deficiéncia como parte da diversidade humana e da
humanidade'’3; conjugado ao direito a igualdade!’* - na pretenséo de alcancar os
objetivos fundamentais da Republica Federativa do Brasil'’”® - que o direito a
diferenca da pessoa com deficiéncia e, em destaque, do autista'’®, emerge.

PIOVESAN, ao citar BOAVENTURA, relembra: “temos o direito a ser iguais
guando a nossa diferenca nos inferioriza; e temos o direito a ser diferentes quando
a nossa igualdade nos descaracteriza. Dai a necessidade de uma igualdade que
reconheca as diferencas e de uma diferenca que n&o produza, alimente ou
reproduza as desigualdades.” 7. A autora explica que junto ao direito a igualdade,
nasce o direito a diferenca, ambos como direitos fundamentais. Ela acrescenta que
€ o0 respeito a diferenca e a diversidade, que lhes garante um tratamento
especial.l’®

E assim, para se compreender a esséncia da igualdade, se faz necessério
um aprofundamento da questdo das diferengas, ja que a diferenca nos classifica
como pessoas, antecedendo a garantia de direitos, porque antes da condicdo de
deficiéncia, vem a condi¢do humana.’®

Enxergar o autista, sob a 6tica do respeito a diferenca, é compreender que
sua neurodiversidade é parte dele, é parte da pessoa que ele é. Deixar de lado as
comparacdes entre 0 neurodiverso e o0 neurotipico, afasta a propensdo em pré-
julgamentos que levam a conclusdes errdneas, como por exemplo, de que ser
autista é ter uma existéncia miseravel. DINIZ e BARBOSA comentam sobre esse

aspecto:

172Art. 1°, incisos 1l e V, da Constituicdo Federal de 1988.

173Art. 3, alinea “d” do Decreto n°.6.649/09.

174Art. 5°, Caput, da Constituicao Federal de 1988.

175Art. 39, incisos | ao 1V, da Constituicdo Federal de 1988.

176Art. 1°, paragrafo 2°, da Lei n°. 12.764/12.

177PIOVESAN, Ana Flavia. In: Deficiéncia, novos comentarios a convencdo sobre os direitos das
pessoas com deficiéncia. Op. Cit. p. 11.

178PIOVESAN, 2014 Apud BOAVENTURA, 2003. In: Deficiéncia, novos comentarios a convengao
sobre os direitos das pessoas com deficiéncia. Ibidem. p. 10.

19 RODRIGUES, Naira. In: Deficiéncia, novos comentarios a convencdo sobre os direitos das
pessoas com deficiéncia. Ibidem. p. 53.
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N&o raro, uma crianca surda nasce em uma familia de ouvintes. N&o raro,
uma crianca cega passa anos de sua infancia sem conhecer outra igual a
ela. A soliddo agrava-se pelo discurso hegeménico da tragédia pessoal
pelos impedimentos — seria uma existéncia miseravel aquela vivida em um
corpo com impedimentos, falsamente pressup8e o senso comum. Nao nos
cabe um julgamento sobre quais formas de habitar corpos sdo melhores
que outras; o que importa para politicas distributivas e igualitaristas é que
héa existéncias no plural. Qualquer forma de discriminagdo com o objetivo
de impedir a igual participagéo é eticamente injusta.18°

Como salientado pelos autores, € essa pluralidade de existéncias que deve
nortear as politicas publicas de distribuicdo dos bens sociais e, de reconhecimento
da comunidade autista, seja através de servicos publicos de saude, de politicas
educacionais, ou ainda, agdes afirmativas de combate a discrimina¢do contra o
autista. No préximo capitulo, passamos a analisar o universo das politicas publicas

e sua funcdo na materializacéo e efetivacdo dos direitos das pessoas autistas.

180DINIZ, Debora; BARBOSA, Livia. In: Deficiéncia, novos comentarios a convencdo sobre os
direitos das pessoas com deficiéncia. Op. Cit. p. 38.
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2. POLITICAS PUBLICAS

A diferenca esta na agenda de todas as ciéncias sociais e gera um impacto
profundo na area politica. O tema da diferenca é de grande relevancia, pois, ao se
usar o termo, se refere diretamente as distingbes entre pessoas ou grupos de
pessoas, a diversidade de perspectivas (idade, género, orientagcdo sexual,
deficiéncia, etnia, social, cultural e de identidade) divisbes que tiveram impacto na
politica, nas politicas publicas e nas analises académicas. Ao analisar a diferenca,
estamos especialmente interessados nas condicdes e experiéncias das familias e
seus integrantes e nas estratégias coletivas.'®!

Tardiamente, uma distin¢cao entre "fisicamente aptos” e as experiéncias das
pessoas com deficiéncia foi adicionada as analises de divisées. O reconhecimento
mais completo de deficiéncia enriqueceu a ciéncia social. No entanto, esta
categoria tem limitagcbes no tocante a sua identidade, experiéncias, afiliacoes e
condicbes de uma vida digna. As pessoas sao reconhecidas por terem
possibilidades de multiplas identidades e afiliacbes e formas de experiéncia
altamente especificas. A implicagdo mais 6bvia de reconhecer mais plenamente a
diversidade, que sempre esteve presente na experiéncia humana, € a
generalizacdo. E de suma importancia ter cautela e lembrar que as pessoas e 0s
grupos sdo atores importantes nos processos politicos e sociais. Reconhecer a
diferenca, no entanto, ndo é importante apenas para pesquisadores ou escritores,
importa, principalmente em necessidades e preferéncias destas pessoas, que Sao
importantes para o desenvolvimento de politicas publicas.8?

Nesse interim, o progresso no conhecimento da neurologia progrediu
prodigiosamente impulsionando o desenvolvimento de identificacéo e classificacéo
de diferencas neurolégicas. A compreensao em evolucdo do cérebro humano,

combinada com o aumento de trabalhos baseados neste conhecimento ou nestes

BIHARRISON, Malcolm; DAVIS, Cathy. Housing, social policy and difference: disability, ethnicity,
gender and housing. Bristol: The Policy Press. 2001. E-book. 252 p.
82ldem.
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servicos tem estimulado e ampliado a atencdo publica as diferencas
neurolégicas.®3

Os efeitos desta nova consciéncia estendem-se as agendas
governamentais, tornando a compreensao da diferenca neuroldgica, importante a
politica e as politicas publicas. Um aspecto dessa politica é a consideracdo das
diferengas nos cérebros como um elemento de diversidade dentro das sociedades
- este € o reino da neurodiversidade. Além disso, politicas publicas voltadas a a
neurodiversidade, criam para as ciéncias sociais o interesse na questao de como
promover a diversidade em todas as suas manifestacbes e promover uma
sociedade mais inclusiva. Além disso, a politica da diferenca neuroldgica e
neurodiversidade devem ser intrigantes para os interessados em justica social.'8*

O autista, sob a o6tica da neurodiversidade, neste item, se contextualiza no
cenario das politicas publicas, para uma posterior analise das politicas publicas
voltadas as pessoas autistas no Brasil. Para isso, a abordagem do conceito de
politica publica e sua relacdo com os direitos sociais, em especial o direito
fundamental a saude, inicia essa analise.

A construcdo de uma compreensao de politicas publicas ndo é pacifica.
Definir politicas publicas € uma tarefa complicada, pois traz uma mescla entre
politica (Legislativo e Executivo), direito (Judiciario, por meio de controle) e mais,
segundo PEREIRA-PEREIRA, é multidisciplinar por abranger outras disciplinas,
tais como a economia, a sociologia, a ciéncia politica, o servi¢co social, dentre
outras'®, Politica publica é uma area na qual se conjugam fundamentos e bases
de acdo do direito e da politica'®. E, no aspecto do direito, surgem os
descompassos, pois “o direito opera sob a premissa da estatica, ao passo que as

politicas publicas séo, por exceléncia, o terreno da dinamica™®’.

1B3BAKER, Dana Lee. The politics of neurodiversity: why public policy matters. Boulder: Lynne
Rienner Publishers. 28 p.

1B4idem.

185pEREIRA-PEREIRA, Potyara A. Discussfes conceituais sobre politica social como politica
publica e direito de cidadania. In: BOSCHETTI, Ivanete. et al, Politica Social no capitalismo
contemporaneo. Ed. Cortez. 2008. 280 p. p. 93.

BBITENCOURT, Caroline Miller. O controle jurisdicional de politicas publicas a partir das
contribuicbes da teoria discursiva e democratica com base na dogmaéatica e na realidade
brasileira. Porto Alegre: Nuria Fabris Ed., 2013. 368 p. p. 34.

187VALLE, Vanice Regina Lirio do; MOTTA, Fabricio. Mutabilidade: desafio para o controle de
politicas publicas. S&o Paulo. mai. 2021. Disponivel em: https://www.jota.info/opiniao-e-
analise/artigos/mutabilidade-desafio-para-o-controle-de-politicas-publicas-03052021. Acesso em:
03 mai. 2021.
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PEREIRA-PEREIRA escreve que “a politica constitui uma relacdo entre
pessoas diferentes ou desiguais, tendo por isso carater conflituoso”88, Ela cita as
palavras de ARENDT: "a politica trata da convivéncia entre diferentes"®® em
sociedades internamente diferenciadas. As pessoas se organizam politicamente
para alcancar objetivos comuns, evitando assim, a instalacdo da desordem, caso
cada um se insurgisse em defesa de interesses proprios.t® A autora salienta que
a politica tem a conotacao de politica publica, e esta por sua vez, engloba a politica
social. Assim, a politica social € uma espécie do género politica publica.%*

Segundo MULLER?'®?, a origem das politicas publicas remonta a transigdo
das sociedades territorializadas para sociedades setorializadas onde as funcgodes
sociais se especializam. O autor explica que as sociedades territorializadas séo
caracterizadas por uma identificacdo dos individuos ao territério que habitam, ao
invés de sua funcédo social. Seguindo essa légica, fica claro que o controle social
passa do controle do territério pelo governante.

Nas sociedades setorializadas, a funcdo social, portanto, torna-se o
principio organizador da identidade; os papéis se especificam e 0s setores sociais
sdo criados. Este fenbmeno sera particularmente acelerado pela industrializacédo
das sociedades a partir do século XVIII. Nesse casso, aquelas empresas deveriam,
elas proprias, gerir os antagonismos entre os diferentes setores que as constituem
para evitar sua desintegracdo. Gerenciar esses antagonismos requer diferentes
modos de regulagdo. O surgimento dos primeiros modos regulatérios por volta do
século XVII constitui a génese das politicas publicas.®3

Concluindo o pensamento de MULLER, é, portanto, a passagem das
sociedades territorializadas para as setorializadas que leva ao surgimento das
primeiras interven¢des do Estado, que posteriormente serdo chamadas de politicas
publicas e que, hoje, se tornam mais complexas a medida que se multiplicam os

problemas e questdes para 0s quais se espera as solugdes do Estado.

1BpPEREIRA-PEREIRA, Potyara A. Op. Cit. p.89.

BSPEREIRA-PEREIRA, 2008 Apud ARENDT,1998. Ibidem. Loc. Cit.

190PEREIRA-PEREIRA, Potyara A. Ibidem. p.88.

BIPEREIRA-PEREIRA, Potyara A. Ibidem. p.92.

92MULLER, Pierre. Les politiques publiques. 8e. Paris: Universitaires de France. 2009, 128 p.
Disponivel em: http//www.erudit.org/fr/revues/ps/2009-v28-n3-ps3587/039012ar.pdf. Acesso em: 01 jun.
202.

19MULLER, Pierre. Ibidem.
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A confusdo em torno do que € ou ndo politica publica € bem apresentada
por LEMIEUX'%: “une politique publique ne s'entend pas de la méme maniére selon
que I'on est l'acteur gouvernemental ou chercheur universitaire”%., O autor levanta
quatro diferencas em relacdo a confuséo existente em torno do conceito de politicas
publicas.

A primeira, sugere que quando os atores do governo estabelecem as ac¢oes
que se declaram politicas publicas, alguns pesquisadores definem isso como "tudo
0 que o governo decide fazer ou nédo fazer’'%. Nesse caso, uma politica publica
enfatiza a responsabilidade governo, que deve intervir como ator central no
desenvolvimento das politicas publicas. Um primeiro elemento a ser considerado €,
portanto, a origem da decisdo. Como tal, ndo s6 a intervencdo, mas também a nédo
intervencdo de uma autoridade publica constitui uma decisdo politica. A este
respeito, BROOKS acrescenta que para ser considerada como politica publica, a
auséncia de decisao ou a inagdo de um governo deve haver deliberagdo sobre o
assunto!¥’. Um segundo elemento é que os atores do governo, a populacdo em
geral ou midia geralmente entende por politicas publicas os documentos publicos
emitidos por pessoas com autoridade.

A segunda diferenca, apontada por LEMIEUX, indica que as politicas
publicas tém caracteristicas de importancia desigual. Entdo, o cerne de qualquer
politica publica deve ser a visdo a que se refere, a do problema ou questédo, dos
valores e principios que Ihe estdo subjacentes, dos objetivos finais que estabelece.
Geralmente, se acrescenta a isso que, a declaragdo pode conter e apresentar os
instrumentos (incentivo, persuasdo, constrangimento, tributacdo, subsidio,
comunicacéo, etc.) que o governo pretende usar para alcancar seus objetivos finais.
Entdo, essa politica, para atores governamentais, pode especificar seu possivel
desdobramento, especificando mais ou menos 0s aspectos técnicos, praticos e
operacionais de sua implantacdo: servicos, orcamentos, recursos humanos e

materiais, cronograma de implantacdo, mecanismos de monitoramento e avaliacao.

194 EMIEUX, Vincent. L'étude des politiques publiques. 2e. Québec: Presses de I'Université
Laval. 2002. 208 p. p. 1-2.

195Em tradugao livre: “uma politica publica nao é entendida da mesma forma dependendo se é ator
do governo ou pesquisador universitario.”.

198DYE, Thomas. R.). Understanding Public Policy. Engelwood Cliffs: Prentice-Hall. 1978. 338p.
197BROOKS, Stephen. Public Policy in Canada: An Introduction. Toronto: Oxford University Press.
1998. 297 p.
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Uma terceira diferenca € que os atores do governo recusam as politicas
publicas em programas, projetos e atividades. Por exemplo, para JENKINS,
politicas publicas referem-se ndo apenas a um conjunto de decisdes inter-

relacionadas, tomadas por um ator politico ou grupo de atores politicos, mas
também na selecdo de objetivos e meios para alcanca-los, em busca de
solugdes!®®. Para HOWLETT e RAMESH, a definicdo de William Jenkins representa
um claro avanco sobre a de Thomas Dye. Enquanto este ultimo traz de volta as
politicas publicas essencialmente para a tomada de decisfGes politicas, Jenkins
insiste acertadamente no carater interdependente e néo isolado das decisbes
relativas as politicas publicas de um Estado, produto de uma série de decisbes
envolvendo a coordenacéo de todos os atores governamentais envolvidos®®.
JENKINS também insiste que as politicas publicas sdo, antes de mais nada,
orientadas para alcancar um propésito e identificacdo dos meios para alcanga-l0.2%°

A gquarta, e Ultima, diferenca € que os pesquisadores definem as politicas
publicas como um processo pelo qual um governo responde a uma situagao,
problema ou uma crise, sem que necessariamente tenha havido, como € o caso os
atores governamentais, as deliberacfes necessarias que produziriam, antes da
implantacdo, a politica de reportagem.

Por sua vez, LEMIEUX define, a partir de uma perspectiva sistémica, que
a politica publica se constitui em atividades orientadas para a solucéo de problemas
publicos do meio ambiente, e isso, por atores cujas relacdes se estruturam o todo,
evoluindo no tempo. Os problemas séo, portanto, concebidos como estimulos ao
qual um grupo de atores busca responder e as politicas publicas representam o
meio para respondé-los.2%

Para MULLER e SUREL, as politicas publicas sdo o produto decisdes
governamentais compreendendo objetivos, meios e recursos - um conjunto de
medidas concretas - que constituem a substancia visivel da politica e que fazem
parte tanto de um determinado ambiente ou contexto social, quanto de um processo

complexo no qual diferentes atores governamentais e ndo governamentais

198JENKINS, William leuan. Policy Analysis: A Political and Organizational Perspective. New York:
St. Martin's Press. 1978. 278 p.

¥HOWLETT, Michael; RAMESH, M. Studying Public Policy: Policy Cycles and Policy
Subsystems. New York: Oxford University Press. 2003. 311p.

200JENKINS, William leuan. Op. Cit.

201 EMIEUX, Vincent. Op. Cit. p. 5.
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interagem na persecucdo de interesses multiplos e frequentemente
contraditérios?®?, Em suma, a busca de mudltiplos interesses e relagées de poder
onipresentes sdo os elementos que moldam as politicas publicas para cada uma
das fases de sua producéo, do surgimento a avaliacdo, passando pela formulacao
e implementacéao.

No contexto nacional, passando ao elemento do direito, BITTENCOURT
escreve que “se caberd ao campo politica delimitar os modelos, metas, tracar
diretrizes, externar 0s objetivos e finalidades, cabe ao direito conferir se no
exercicio dessa politica foram respeitados o campo da legalidade e o respeito aos
fundamentos balizadores da forma democréatica.”?°. A autora ensina que o direito
positivo se distingue em razao da sua efetivacéo por incidir na legislacao consciente
e sua validade por forca da decisdo.?* A Constituicdo faz a mediacédo entre o
juridico e o politico, submetendo o exercicio do poder aos moldes do proprio direito
e das categorias que o compdem. Assim, “sua interpretacdo terd sempre uma
dimensao politica, mas sua aplicabilidade consiste em possibilidade e limite que é
dado pelo ordenamento juridico.” 2%,

Como mecanismo estatais, as politicas publicas sao meio de efetivacao dos
direitos fundamentais, para a satisfacédo espontanea dos bens por eles tutelados?®.
Assim, as politicas publicas sdo o meio para realizacao dos direitos fundamentais
sociais, oriundos dos nucleos constitucionais de irradiacdo?®’. BARCELLOS

ressalta o dever da Administragdo Publica em realizar a ordem juridica, “apenas

22MULLER, Pierre; SUREL, Yves. L'analyse des politiques publiques. In: Thoenig Jean-Claude.
Politiques et management public, vol. 16, n° 4, 1998. pp. 170-171.

203BITENCOURT, Caroline Miller. Op.Cit. p. 44.

204BITENCOURT, Caroline Miller. Ibidem. p. 37.

205BITENCOURT, Caroline Mller. Ibidem. p. 37.

206CANELA JUNIOR, Osvaldo. A efetivacdo dos direitos fundamentais através do processo
coletivo: o ambito de cognicdo das politicas publicas pelo Poder Judiciario. 2009. 151 p. Tese
(doutorado em Direito) — Faculdade de Direito da Universidade de Sao Paulo. Sdo Paulo. Disponivel
em: https://teses.usp.br/teses/disponiveis/2/2137/tde-03062011-114104/publico/Arqu
ivo_completo_pdf.pdf. Acesso em: 21 abr. 2021. p.42-43.

207 “Trata-se de uma matriz que se sobrepde as normas infraconstitucionais e direciona a conduta
proativa dos 6rgdos do Estado, para a satisfacdo dos bens da vida protegidos pelos direitos
fundamentais sociais.”. (CANELA JUNIOR, Osvaldo. A efetivacdo dos direitos fundamentais através
do processo coletivo: 0 Ambito de cognicao das politicas publicas pelo Poder Judiciario. 2009. p.39.)
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por meio das politicas publicas o Estado podera realizar os fins previstos na
Constituicéo, sobretudo no que diz respeito aos direitos fundamentais” 2°8,

Ao se determinar os direitos fundamentais como clausulas pétreas,
restringiu-se também, a liberdade criativa na implantacédo de politicas publicas?°°.
Esse limite torna defesa a criagdo de qualquer politica publica que viole os direitos
fundamentais, o que significaria a transgressao dos proprios objetivos do Estado.

O ponto insurgente acerca dos direitos fundamentais sociais nao se
encontra na sua garantia, mas a ineficiéncia que alcanga as normas constitucionais.
N&o se trata de justifica-los, mas de como protegé-los. Nao € a auséncia de leis,
mas sim a caréncia na prestacéo de servicos publicos basicos?1°.

Neste ponto, cabe introduzir uma sintética colocacdo a respeito dos
servicos publicos, tendo vista sua convergéncia com as politicas publicas e com os
direitos fundamentais sociais. BITTENCOURT argui que “um servico publico opera
diferentemente de uma politica publica enquanto norma constitucional, mas nao
seria errado dizer que uma politica publica podera estar a servigo da concretizacao
dos servicos publicos, o que os distingue sdo as suas operagées.”?1.

SCHIER ensina que o0 servico publico € um direito materialmente
fundamental, com previsdo constitucional®'?, o qual requer um regime juridico
especifico para a sua concretizacdo. A autora adota a nocao de servico publico
adequado?®®, prevista na Lei 8987/95%%, e reconhece a ligacdo dos principios de

tal regime juridico, com o minimo existencial e a natureza de garantia fundamental.

208BARCELOS, Ana Paula de. Neoconstitucionalismo, Direitos fundamentais e controle das
politicas publicas. Revista de Direito Administrativo. n. 240. Rio de Janeiro, p. 83-103, abr./jun.
2005. DOI: https://doi.org/10.12660/rda.v240.200.43620. Disponivel em: http://bibliotecadigital.f
gv.br/ojs/index.php/rda/article/view/43620. Acesso em: 21 abr. 2021. p. 90.

209CANELA JUNIOR, Osvaldo. lbidem. p.42.

210CARLOS NETO, Daniel. Judicializagdo da Saude Publica: Uma Andlise Contextualizada.
Editora Motres, 2018. E-book Kindle. 61p.

2HUBITTENCOURT, Caroline Miller. Ibidem, p. 64

212BRASIL. [Constituicdo (1988)]. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil. Artigo 175 da
CF/88.

213Servico Publico é uma atividade prestacional de oferecimento de comodidades materiais a
coletividade, titularizada pelo Estado e prestada por ele ou por quem lhe faca as vezes, subordinada
a um regime juridico especifico de direito publico, conforme atribuicdo normativa. Tal atividade
caracteriza-se, ainda, por um elemento teleolégico, ja que visa prover necessidades reconhecidas
pela sociedade como imprescindiveis a concretizacéo da dignidade da pessoa humana. (SCHIER,
Adriana da Costa Ricardo. Regime juridico do servigo publico: garantia fundamental do cidad&ao
e proibicdo de retrocesso social. 2009. p. 30.).

214BRASIL. Lei n° 8.987, de 13 de fevereiro de 1995. Dispde sobre o regime de concessao e
permisséo da prestacao de servicos publicos previsto no art. 175 da Constituicdo Federal, e da
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Da caracterizacao do regime juridico do servico publico como garantia
fundamental decorrem consequéncias importantes, por ser a ele aplicado
o regime juridico dos direitos fundamentais. Tratam-se, assim, de normas
como eficacia imediata, que se consolidam como clausulas pétreas. Como
normas de eficacia imediata, impdem-se o entendimento de que tais
principios vinculam o tratamento conferido aos servicos pulblicos em
espécie, como decorréncia da aplicabilidade imediata que lhe €
assegurada pelo art. 5°, paragrafo 1°, da Constituicdo Federal.?15

A autora defende que é através da definicdo do servico publico adequado,
que surge para os cidadaos, “o direito subjetivo ou algumas posicdes juridicas de
vantagem”, na prestacdo destes servicos pelo Estado, diretamente ou por
delegacéo, de forma universal, continua e mediante médica contraprestagdo.?t®

BITTENCOURT quando se refere ao servigo publico lato sensu, ela explica
gue o servico publico é parte do dever do Estado, ha mediacdo com a livre iniciativa,
para que esta se compatibilize com os principios e objetivos da Republica
Federativa do Brasil.?!’

Em sentido estrito, 0s servigos publicos sdo prestacdes atreladas a garantia
da dignidade dos cidaddos. Sao servicos sem 0S quais seria impossivel viver,
adequadamente, em sociedade?!8. Ou seja, € a atividade, que tem por objetivo, a
satisfacdo de uma necessidade de interesse publico.

Os servigos publicos séo exercidos pelo Estado, ou a quem ele delegue. O
artigo 175, da CF/88, dispdem: “Incumbe ao Poder Publico, na forma da lei,
diretamente ou sob regime de concessdo ou permissdo, sempre através de
licitacdo, a prestacao de servicos publicos.”. E assim, a caracterizacao do servi¢co
como sendo publico, ocorre pela conexao entre o servico e o Estado. O servico

outras providéncias. Diario Oficial da Unido: se¢éo 1, Brasilia, DF, ano CXXXIII, n. 32, p. 1917, 14
de fev. 1995.

2155CHIER, Adriana da Costa Ricardo. Regime juridico do servico publico: garantia fundamental
do cidadao e proibicéo de retrocesso social. 2009. 214 p. Tese (doutorado em Direito do Estado) —
Setor de Ciéncias Juridicas, Universidade Federal do Parand. Parana. Disponivel em:
http://hdl.handle.net/1884/21460. Acesso em: 21 abr. 2021. p. 196.

216SCHIER, Adriana da Costa Ricardo. Ibidem. p. 196-198.

27BITTENCOURT, Caroline Mller. Op. Cit. p.61.

218ARAGAO, Alexandre Santos de. Servigos publicos. RFD- Revista da Faculdade de Direito da
UERJ, [S.l.], n. 19, jun. 2011. ISSN 2236-3475. doi:https://doi.org/10.12957/rfd.2011.1725.
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Acesso em: 09 jun. 2019. p. 2.
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/id/518231/CF88_Livro_EC91 2016.pdf.>. Acesso em 23 mar. 2021.
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publico é delegavel, contudo, € o Estado o titular deste servico, podendo “sob
regime de concessao ou permissao, sempre através de licitacado”, ser conduzido
por particulares, desde que autorizados pela Administracéo.?2°

A relagédo entre servigo publico com os direitos fundamentais se apresenta
no que tange os direitos sociais prestacionais, ante a exigéncia da atuacédo da
Administracdo Publica. A promocao de direitos como saude, educacao, previdéncia
social, infraestrutura, dentre outros direitos sociais, requer a formulacao de politicas
publicas, a edicédo de atos normativos e a execugdo desses comandos???.

Em se tratando dos direitos sociais - e estes, vinculados de forma especial
ao principio da dignidade da pessoa humana - recai sobre o Estado o dever de
respeitar, proteger e promover condicées que viabilizem a vida com dignidade.
Seguindo esse principio e com intuito de garantir maior efetividade na protecéo dos
direitos individuais e coletivos, o Constituinte optou pela positivacado dos direitos
sociais???,

MENDES e BRANCO enfatizam que a Constituicdo brasileira declara, no
artigo 6°, os direitos fundamentais sociais. Especifica seu “contetdo e forma de
prestacdo nos artigos 196, 201, 203, 205, 215, 217, entre outros” e ainda, n&o
distingue entre os direitos constantes no “capitulo | do Titulo Il e os direitos sociais
(capitulo Il do Titulo 11)”, ao constituir no artigo 5°, paragrafo 1°, que os direitos e
garantias fundamentais possuem aplicacédo imediata.??3

Os direitos sociais apresentam tracos de jusfundamentalidade, razdo pela
qual, denominam-se “Direitos Fundamentais Sociais”. A relevancia dos bens
juridicos tutelados pelos direitos sociais revela esta jusfundamentalidade. Neste
sentido, SARLET afirma que os direitos sociais - por serem fundamentais -
comungam do regime da dupla fundamentalidade (formal e material) dos direitos

fundamentais.?24

220BITTENCOURT, Caroline Miiller. Op. Cit., p. 63

221SCHIER, Adriana Costa Ricardo. Servico publico: garantia fundamental e clausula de proibicao
de retrocesso social. Curitiba: ithala, 2016. p. 169-170.

222(,..) os direitos de segunda dimensédo podem ser considerados uma densificagdo do principio da
justica social, além de corresponderem a reivindicacdes das classes menos favorecidas, (...) em
virtude da extrema desigualdade. (...)". (In: SARLET, Ingo Wolfgang. A Eficacia dos Direitos
Fundamentais. 2007. p. 58).

22MENDES, Gilmar Ferreira; BRANCO, Paulo Gustavo Gonet. (org.). Curso de direito
constitucional. 9. ed. rev. e atual. S&o Paulo: Saraiva, 2014. E-book. 1.289 p. p.683.

224SARLET, Ingo Wolfgang. Os Direitos Sociais como Direitos Fundamentais: contributo para
um balango aos vinte anos da Constituicao Federal de 1988. 2008. Disponivel em:
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CLEVE aponta para “uma metodologia distinta com relagéo a matéria”??, a
qual foi adotada pelo legislador na Constituicdo Federal de 1988. Ele afirma que ao
introduzir os direitos sociais em capitulo proprio, o dispositivo contempla esses
direitos como verdadeiros direitos fundamentais.

E especialmente no ambito dos direitos sociais que se constata a existéncia
da proibicdo do excesso (Ubermassverbote) e da proibicdo de protecio insuficiente
(Untermassverbote) 2%6. Nessa perspectiva, LORENZETTO escreve que “os direitos
sociais, como todos os fundamentais, ostentam dimens&o prestacional e
defensiva.”??’,

Os direitos prestacionais sao 0s responsaveis em viabilizar o exercicio das
liberdades fundamentais. Eles sdo compostos pelos direitos a prestacdes em
sentido amplo (direitos a protecao e a participacdo na organizagao e procedimento)
e, pelos direitos a prestacdo em sentido estrito, (direitos sociais de natureza
prestacional).??®

A previsdo constitucional dos direitos fundamentais sociais traduz a
seguranca e o poder do cidaddo em postular por aquilo que lhe é essencial, de
forma que ele ndo pereca diante de uma caréncia que afeta sua dignidade. Assim,
as normas constantes dos direitos sociais apresentam uma aplicabilidade imediata
e de cunho programatico. Para PIMENTA JUNIOR e NEVES séo “normas que
trazem em si a determinagéo ao Estado para elaboracdo de programas e servicos
que viabilizem a prestabilidade dos direitos sociais.” 2%°.

Segundo KRELL, os direitos fundamentais sociais se déo pelo Estado. Nao

se trata de uma prestacdo contraria a ele, mas apenas a exigéncia do Poder Publico

http://lwww.stf.jus.br/arquivo/cms/processoAudienciaPublic
aSaude/anexo/artigo_Ingo_DF_sociais_ PETROPOLIS_final_01_09_08.pdf. Acesso em: 14 jan.
2020. p.10.

225CLEVE, Clémerson Merlin. A Eficacia dos Direitos Fundamentais Sociais. Revista de Direito
Constitucional e Internacional. v. 54. p. 28-36. jan., 2006. Disponivel em: https://www.acade
mia.edu/12141687/A_eficoC3%Alcia_dos_direitos_fundamentais_sociais. Acesso em: 07 ago.
2020. p. 02.

226MENDES e BRANCO, 2014. Apud CANARIS,1989, p. 161.

227LORENZETTO, Bruno Meneses. Direitos Fundamentais: revisbes e novos caminhos. In:
CLEVE, Clémerson Merlin; LORENZETTO, Bruno Meneses. Governo democratico e jurisdigéo
constitucional. Belo Horizonte: Férum, 2016. 251p. ISBN 978-85-450-0131-7. p.218-219.

228 SARLET, Ingo Wolfgang. 2006. Op. Cit. p. 35-36.

229PIMENTA JUNIOR, Rubens Alves; NEVES, Helen Correa Solis. A efetivacdo dos direitos
fundamentais de segunda geracao pelo poder judiciério. Uberlandia: Revista da Faculdade de
Direito da Universidade Federal de Uberlandia, v. 42, n. 2, p. 318-347. 2014. DOI:
https://doi.org/10.14393/RFADIR-v42n2a2014-5. Disponivel em: http://www.seer.ufu.br/index.ph

h /revistafadir/article/view/26097. Acesso em 05 de ago. 2019. p. 329.
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de certas prestacdes materiais, que por leis e atos administrativos define, executa
e implementa, as politicas publicas que promovem o gozo dos direitos
constitucionalmente protegidos.230

Relacionado as ideias de coesao e solidariedade social, o servico publico
nao exclui seu carater comercial, contudo, opera com a finalidade de atender o
interesse publico?3.,

MUNOZ leciona que o interesse publico existe e faz parte do cotidiano, seja
em questbes de saude, educacdo, seguranca, esportes, consumo: € a expressao
de uma dimensé&o consubstancial ao ser humano, como ser social, convocado a
solidariedade e compromisso com a definicdo de assuntos comuns. O interesse
publico reside na preservagdo da dignidade da pessoa humana e de seus direitos
inalienaveis, uma vez que, a propria esséncia do Estado e da justificacdo da
Administracdo Publica esta precisamente em garantir a liberdade dos cidadaos.
Neste viés, a dignidade da pessoa humana, nucleo da interpretacdo e do processo
de elaboracdo de normas, faz referéncia a existéncia pessoal, plena de direitos. A
rigor, a dignidade se expressa melhor, quando o rol de direitos fundamentais
permite a sociedade sua realizacdo plena, livre e solidaria. Sendo assim, é na acéo
administrativa, seja em matéria de politicas publicas, de fomento ou de servi¢co
publico, o espaco em que a Administracéo deve propiciar que a obra publica seja
uma oportunidade para o exercicio livre e solidario dos direitos.?*?

Retomando a questdo dos direitos fundamentais sociais e a insuficiéncia
na prestacao de servicos sociais basicos, CARLOS NETO registra que, o problema
se situa na “formulagdo, implementacdo e manutencdo das respectivas politicas
publicas e na composicdo dos gastos nos orcamentos da Unido, dos Estados e dos
Municipios.”233,

O esquema de elaboracao das politicas publicas passa por etapas. VALLE

utiliza um modelo sequencial que abrange as etapas: 1. reconhecimento do

230KRELL, Andreas Joachim. Realizagao dos direitos fundamentais sociais mediante controle
judicial da prestacao dos servi¢os publicos basicos (uma visdo comparativa). Brasilia: Revista
de Informacéo Legislativa/Senado Federal, ano 36, n° 144, 291 p. out./dez, 1999. Disponivel em:
https://lwww2.senado.leg.br/bdsf/handle/id/545. Acesso em: 08 mar. 2021.

BIARAGAO, Alexandre Santos de. Op. Cit. Loc. Cit.

22MUNOZ, Jaime Rodriguez-Arana. Direito administrativo e interesse publico: estudos em
homenagem ao Professor Celso Antonio Bandeira de Mello. Coordenadores: Romeu Felipe Bacellar
Filho; Daniel Wunder Hachem. Belo Horizonte: Férum, 2010. 420 p.

233CARLOS NETO, 2018 ApuD KRELL, 2002. P.31-32.
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problema; 2. formacdo da agenda; 3. formulacéo da politica publica; 4. escolha da
alternativa estratégica; 5. a implementacdo da politica; e, 6. avaliacdo dos
resultados®**. Nesse sentido, conclui-se a politica publica como uma cadeia
continua de decisbes e procedimentos, criada a partir de um enredo complexo,
alimentando um processo ciclico.

A primeira etapa de uma politica publica nasce da andlise de um fato
problematico e como soluciona-lo. Essa percepc¢éo pode surgir de diferentes &reas,
e, no recorte desse estudo, como exemplo, das dificuldades e necessidades das
pessoas autistas, entre outros. Independentemente da origem do problema, é
importante empreender uma analise minuciosa da situacdo existente. SECCHI2%,
ao tratar da identificacdo do problema, faz uma comparagcdo com uma doenca que
precisa ser diagnosticada e tratada, o autor escreve que a politica publica seria a
“prescricdo médica” para esse problema. Ele destaca a necessidade de investigar
e detalhar o problema publico, encontrando alternativas eficientes, elaborando um
estudo de custos e beneficios, e discutindo os pontos positivos e negativos da
implementacgé&o da politica publica. Na visédo de VALLE, é na primeira etapa que “se
identifica um dado fatico e um dado mais analitico, de reconhecimento (...) do
efetivo tema em discussdo. O dado analitico € importante para que ndo se tome o
efeito pela causa, direcionando a "resposta" ofertada pela politica publica aquilo
gue néo se revela principal.”?%¢

A participacdo popular na identificacdo do problema, permite a
apresentacao do problema publico, aos agentes governamentais, na perspectiva
dos anseios dos cidadaos e agiliza a formacao da agenda e das etapas seguintes.

Admitida a existéncia de um problema publico, parte-se para a formacao da
agenda, a qual entende-se como uma metodologia em transformar as demandasem
prioridades governamentais, nas diversas areas. VALLE descreve a formacdo de

agenda:

234VALLE, Vanice Regina Lirio do. Politicas Publicas, direitos fundamentais e controle judicial.
2. Ed. rev. Ampl. E atual. Belo Horizonte: Forum, 2016. 194p. p.39.

235 SECCHII, Leonardo. Analise de politicas publicas: diagnéstico de problemas, recomendacéo
de solucgdes. 2016. p. 5.

236VALLE, Vanice Regina Lirio do. Politicas Publicas, direitos fundamentais e controle judicial.
2. Ed. rev. Ampl. E atual. Belo Horizonte: F6rum, 2016. 194p. p.39.
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Formacdo da agenda: compreendendo um mecanismo mais ou menos
aberto a agentes nao governamentais, de estabelecimento de priorizacéo
para as acfes publicas, incluindo os problemas identificados na etapa
anterior (mas, ndo exclusivamente), fixando uma ordem de precedéncia
gue reconfigure (ou ndo) aquela estabelecida no primeiro momento do
percurso.237

Complementando com WOHLKE, “a montagem da agenda parte da
constatacdo de um determinado problema, a conotacdo publica deste problema e
a sua entrada na pauta das preocupacdes do Governo” 2%,

Formada a agenda, parte-se para a formulacdo da politica, etapa na qual,
serdo determinados os objetivos, o regime legal, a geréncia e o aporte financeiro.
As reunides com grupos representativos e com técnicos da area, as consultas ou,
até mesmo as audiéncias publicas acontecem nesta etapa. E, neste contexto
deliberativo, surgem proposicfes na elaboracéo de planos, programas, projetos ou
acoes que se confirmardo na etapa subsequente.?39

Para VALLE, trata-se de um momento exploratério, segundo a autora, “aqui
€ de se identificar, inclusive, uma métrica a ser aplicada a essas multiplas
possibilidades de acéo estatal, de modo que se possa, ao final, aferir o grau de
eficacia da iniciativa eleita a executar.” 240

Escolhida a politica publica a ser implementada, iniciam os trabalhos para
sua concretizacéo, diante das opcbes levantadas anteriormente. E determinado
qual linha de acdo serd empregada, com base na otimizacdo de esforcos e
beneficios, considerando o0s recursos disponiveis e as iniciativas ja em
andamento.24! Esta etapa é a resposta admitida pelos atores politicos, diante das
alternativas, na solucéo do problema publico.

A etapa de implementacédo da politica publica implica na transformacao dos
insumos em agdes?*2. E, segundo PADIOLEAU, o processo durante o qual atores

287VALLE, Vanice Regina Lirio do. Op. Cit. p.40.

28WWOHLKE, Roberto. Analise de politicas pulblicas: o papel das instituicbes participativas na
efetividade da politica municipal de assisténcia social de Floriandpolis no periodo de 2011 a 2015.
2016. 160 p. Dissertacdo (mestrado em Sociologia Politica) — Universidade Federal de Santa
Catarina, Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas, Programa de Pdés-graduacao. Florianopolis.
Disponivel em: https://core.ac.uk/download/pdf/84613757.pdf. Acesso em: 21 abr. 2021. p. 65.
239WOHLKE, Roberto. Op. Cit. p.67.

240VALLE, Vanice Regina Lirio do. Op. Cit. p.40.

241VALLE, Vanice Regina Lirio do. Op. Cit. p.40.

242 OHLKE, Roberto. Op. Cit. p.72.
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€ recursos sociais sdo mobilizados para atingir os objetivos de uma politica
previamente definida.?*® De forma geral, pretende-se captar as lacunas que possam
existir entre as decisdes tomadas e os resultados obtidos, por exemplo, quando os
custos sao superiores aos inicialmente previstos, ou quando os objetivos definidos
ndo sdo alcan¢ados e os prazos definidos a priori estdo desatualizados.?*

Tomando o ensinamento de VALLE:

Implementacdo da politica publica eleita: fase de concretizagdo das
atividades apontadas na formulacéo e especificadas pela escolha; E de se
ter em conta que essa etapa de implementacdo serd fortemente
influenciada pelos resultados imediatos (positivos ou negativos) que a
materializacdo da politica publica sugerir. A implementacdo é o grande
momento de "teste" da politica publica antes formulada e eleita, e pode
evidenciar a necessidade de alteracdo imediata ou potenciais melhorias a
serem exploradas no futuro. 245

A Ultima etapa é a andlise e avaliacdo da politica publica. S&o os planos de
intervencdo da Administracdo publica. O objetivo é sobretudo pragmatico: € uma
questdo de compreender para agir. O objetivo principal da andlise das politicas
publicas é ajudar os tomadores de decisdo a fazerem as escolhas politicas
certas.*6

Segundo VALLE, “esta analise de resultados € o que (re)legitima a acao
adotada, agregando informacgOes ao capital de conhecimento da Administracéo,
permitindo, ainda, o redirecionamento de acdes futuras.” 4’

A autora frisa que na andlise e a avaliacdo da politica publica que se
apresenta o desenvolvimento de sua inteligéncia. Neste momento sdo apontadas
as estratégias eficazes e aquelas que se ndo se mostraram habeis, do ponto de
vista pratico.

A eficiéncia das politicas publicas esbarra, justamente, na forma estatica

que seu desenvolvimento se prende. A persisténcia de um programa de acao, ja

243pADIOLEAU, J. G. L’Etat au concret. Paris: Presses Universitaires de France.1982.

244K UBLER, Daniel; MAILLARD, Jacques de. Analyser les politiques publiques. Grenoble:
Presses Universitaires de Grenoble. 2009. E-book. 228 p.

245VALLE, Vanice Regina Lirio do. Op. Cit. p.41.

246K UBLER, Daniel; MAILLARD, Jacques de. Op. Cit.

247VALLE, Vanice Regina Lirio do. Op. Cit. p.41.
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desenvolvido, o afasta da realidade sobre a qual ele se passara.?*® Segundo VALLE
e MOTTA:

A prépria ideia do ciclo das politicas publicas — muito mais uma
esquematizagdo para fins didaticos do que uma prescrigéo inafastavel —
ndo se compromete com irreversibilidade de qualquer das opcdes
empreendidas em seus diversos estdgios. Ao contrario, é o
reconhecimento do carater informativo e corretivo das externalidades que
se verificam ao longo do processo de implementagédo de politicas publicas
gue recomenda essa permanente abertura a critica e, portanto, a eventual
mudanca de rumos.24°

A correcdo dos rumos e adequacédo das estratégias para que se atingir os
resultados de uma politica puablica, depende de eventuais mudancas, que
dinamizam o processo. Em razao disso, as politicas publicas devem ser um espaco
de formulagdo conjunta que privilegie o maior nimero de atores, buscando uma
construcdo comunicativa da coletividade voltada ao interesse publico.?>°
BITENCOURT defende que “a politica publica exige a atuacdo da sociedade sobre
ela mesma.”?®l. Dai, a necessidade da participacdo popular em debates das
demandas sociais e no processo de desenvolvimento, ndo apenas fiscalizando,
mas auxiliando nas adequacdes de acdes e programas, tornando-os eficientes.

O objetivo das politicas publicas tem a alusdo valorativa que permite a
populacdo contemplar 0s seus interesses e exprimir anseios e necessidades para
a construcdo de um Estado solido e de uma sociedade satisfeita. O texto
constitucional brasileiro tem previsdo expressa da participagdo popular nas
decis@es politicas, seja por audiéncias publicas, conselhos de politicas publicas,
participacdo orcamentéria. Isso sem mencionar a gama de liberdades aos cidadaos
para se organizarem, realizarem manifestacoes.

BOHMAN?2%2 escreve que o meio democratico pelo qual se alcangcam os

resultados ndo é o voto ou qualquer outro mecanismo agregador, mas a atividade

248y ALLE, Vanice Regina Lirio do; MOTTA, Fabricio. Op. Cit.

249 dem.

250BITENCOURT, Caroline Miller. Op. Cit. p. 38-39.

251BITENCOURT, Caroline Miller. Ibidem. p. 77.

252BOHMAN, James. Et al. Deliberative democracy: essays on reason and politics. Cambridge:
MIT Press, 1997.
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social conjunta da discussdo. Segundo o autor, qualquer problema proposto,
analisado pelas diversas perspectivas, o debate publico de cidad&os livres e iguais
€ o cerne da tomada de decisdes politicas.

A participacdo da sociedade civil nas decisbes que permeiem seus
problemas ¢ o pleno exercicio da democracia. CLEVE e NICOLODIZ® sugerem a
democracia como motivadora dos direitos fundamentais, por permitir que a
sociedade participe dos debates sobre as suas prioridades. Também, a
necessidade de que a democracia se aprimore por meio de participacdo popular,
dando condicfes para que cada vez mais um namero abrangente de grupos sociais
possa ter espaco, o que é a aplicabilidade plena do nucleo essencial dos direitos
fundamentais de forma satisfatoria.

As politicas publicas que visam facilitar o acesso de minorias a direitos
sociais, decorre de “normas constitucionais que direcionam a ordem juridica
brasileira e nao pela simples vontade do governo”, trata-se de imposicao
Constitucional, ao governo resta apenas definir prioridades, nos limites legais.?>*

A participagéo popular na identificagdo dos temas reivindicados, permite a
apresentacao do problema publico, aos agentes governamentais, na perspectiva
dos anseios dos cidadaos e agiliza a formacdo da agenda e das etapas seguintes:
formulacdo da politica, escolha da alternativa estratégica, implementacdo da
politica e avaliagdo de resultados. Esta participacdo deve ocorrer, além das etapas
anunciadas, principalmente, em interven¢des, quando necessario, que corrijam o
curso dessas politicas publicas, mantendo-as dindmicas com relacdo a sua
eficiéncia.

Na vanguarda de um movimento crescente que concebe o autismo como
uma forma de "neurodiversidade”, assim como as deficiéncias fisicas levaram a
construcdo de rampas e cabines especiais em banheiros publicos para pessoas
com deficiéncia — 0 autismo encara os desafios relacionados a deficiéncia como
resultado principalmente da discriminagéo e da falha no apoio efetivo a promocao

e protecdo a diferenca®>®. Contudo, é fato que, em algum momento, as

253CLEVE, Ana Carolina de Camargo; NICOLODI, Muriel Cléve. Assisténcia social e democracia:
um olhar a partir de John Rawls. In: CLEVE, Clémerson Merlin. (org.). Direito constitucional
brasileiro. v. 3. Revista dos Tribunais. 2014. 640 p. E-book Kindle.

254CLEVE, Ana Carolina de Camargo; NICOLODI, Muriel Cléve. Op. Cit.

255BAKER, Dana Lee. Op. Cit.
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necessidades especiais demandadas pelo autista dependerdo de apoio
institucional. E, tomando as politicas publicas como o meio para realizagdo dos
direitos fundamentais sociais, como o desenvolvimento da tematica das politicas
publicas pode atender a promocéao e protecao a diferenca do autista?

Para essa resposta é importante, antes, entender o problema que envolve

essa questao. BAKER apresenta o relato de Kim Stagliano:

| know one opposed to self-advocacy for those who are able, despite the
cries within the Neurodiversity community that we in the treatment
community are “anti-autism.” The reality is that many of our loved ones
cannot self-advocate due to the severity of their autism. We use treatments
in order to elevate our children’s functioning to a place where they too can
self-advocate. We bristle when we’re told that our children do not deserve
treatments and research that could move them “up” the spectrum.2%6

Muitos daqueles que trabalham no desenvolvimento de politicas publicas
para o autismo estao "endurecidos pela batalha" e, as vezes, voltando-se uns para
os outros, em vez de trabalharem juntos na busca de diferentes tipos de agenda?®’.

A exemplo disso, no Brasil, o Ministério da Saude publicou dois
documentos oficiais que orientam o desenvolvimento de politicas voltadas ao
autismo, um sob o prisma das deficiéncias, o outro, voltado as a¢fes de cuidado a
rede de atencdo psicossocial®®. Isso restringe o desenvolvimento de politicas
publicas a esfera da salude e mais, do que se observa nestas colocacdes, € que
existe uma resisténcia em aceitar o autista como neurodiverso em razéo do medo

em perder direitos conquistados, principalmente aqueles que garantem o

tratamento do TEA.

25%Em traducdo livre: Ndo conheco ninguém que se oponha a autorrepresentacdo daqueles que
podem, apesar dos gritos dentro da comunidade da Neurodiversidade de que nés, da comunidade
de tratamento, somos “antiautismo”. A realidade é que muitos de nossos amados ndo podem se
defender devido a gravidade de seu autismo. Usamos tratamentos a fim de elevar o funcionamento
de nossos filhos a um lugar onde eles também podem se autodefender. NOs nos irritamos quando
nos dizem que nossos filhos ndo merecem tratamentos e pesquisas que possam leva-los “para
cima” no espectro. (Kim Stagliano, The Age of Autism, 2010. In: BAKER, Dana Lee. The politics of
neurodiversity: why public policy matters. Boulder: Lynne Rienner Publishers. 28 p. p. 2.)
25BAKER, Dana Lee. Op. Cit.

2580 assunto sera abordado com mais detalhes ao final deste capitulo.
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2.1 O DIREITO A SAUDE E AS POLITICAS PUBLICAS APLICADAS A SAUDE
PUBLICA

O direito fundamental & salde se consagrou, pela primeira vez, no
ordenamento juridico brasileiro, com o advento da Constituicdo de Federal de
19882%°. Consolidado no rol dos direitos sociais, encontrou tutela constitucional
expressa no artigo 6° e, concretizou-se em “nivel normativo-constitucional”?%°, nos
artigos 196 a 200. O direito a saude €, na ordem juridica brasileira, um direito
fundamental social, pela perspectiva da dupla jusfundamentalidade?®!, regido pelos
principios da igualdade e da universalidade.

O direito a saude foi uma conquista social, por tratar-se de um direito,
intimamente, vinculado com o direito a vida e o principio da dignidade da pessoa
humana?6?2, BEREJUK e SCHIER destacam que a Constituicdo de Federal de 1988
€ o ponto referencial da mudanca na relacdo entre o Poder Publico e o cidadao.
Elegendo a dignidade da pessoa humana como principio fundamental estruturante
do Estado, o Constituinte impregnou o ordenamento juridico com os seus efeitos e,
diante disso, a pessoa humana tornou-se o centro do interesse do Estado.?53

E também um direito individual e coletivo de protecdo a satde, o qual
vincula o dever de desenvolver politicas publicas voltadas a promocao, protecéo e
recuperacdo da saude, ao Estado. Essa atribuicdo é comum entre entes da
federacao, nos termos do inciso Il, do artigo 23, da Constituicdo Federal de 1988.
O direito a saude se assegura mediante politicas sociais e econdmicas, ressaltando
a elaboracdo de politicas publicas que consolidem esse direito fundamental,

através de escolhas alocativas?4.

259MENDES, Gilmar Ferreira; BRANCO, Paulo Gustavo Gonet. (org.). Curso de direito
constitucional. 9. ed. rev. e atual. S&o Paulo: Saraiva, 2014. E-book. 1.289 p. p. 413

260SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Op. Cit. p.676.
26IHABER NETO, Michel. A tributacé@o e o financiamento do direito a satde no Brasil. 2012.
Dissertacdo (Mestrado em Direito Econémico e Financeiro) - Faculdade de Direito, Universidade de
Séo Paulo, S&o Paulo, 2012. doi:10.11606/D.2.2012.tde-14062013-132237. Acesso em: 05 mai.
2021. p.78.

262SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Ibidem. p. 675.

263 BEREJUK, Léa Maria Massignan; SCHIER, Adriana da Costa Ricardo. O direito fundamental
social & saude e a administragdo publica. Marilia: Revista em Tempo, v. 15. p. 250-272, dez.
2016. DOI:10.26729/et.v15i0.1691. Disponivel em: http://www.mpsp.mp.br/portal/page/portal/do
cumentacao_e_divulgacao/doc_biblioteca/bibli_servicos_produtos/bibli_informativo/bibli_inf_2006/
Em-Tempo_v.15.13.pdf. Acesso em: 21 abr. 2021. p. 258-259.

26AMENDES, Gilmar Ferreira; BRANCO, Paulo Gustavo Gonet. Op. Cit. p.686-687.
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A saude ndo € um dever exclusivo do Estado, o que transparece numa
interpretagcdo literal do dispositivo. HABER NETO destaca que os deveres
fundamentais de promocéo e respeito ao direito a saude sdo compartilhados pela
administracdo publica e pela iniciativa privada?%®. Ele ressalta o impedimento do
Estado e dos particulares que atuem no sentido de impedir o gozo do direito a
saude; e, exige que, em determinadas situagfes, atuem no sentido de prestar tal
direito, a fim efetiva-lo.256

CUNHA enfatiza que o direito a salde é um direito de relevancia publica?®’
e, diante dessa qualidade, apresenta prioridade absoluta em sua efetivacdo. Ele

destaca:

O elemento diferenciador que caracteriza as a¢fes e servicos de saude
como de relevancia publica ndo esté na natureza de quem o disponibiliza,
sejam estes entes publicos ou privados, mas no objeto de suas acdes e
servigos, que, no caso especifico do direito a sadde, corresponde a

265 A CF assegura que a saude é direito de todos e dever do Estado, facultada a iniciativa privada a
participagdo de forma complementar no SUS, por meio de contrato ou convénio, tendo preferéncia
as entidades filantrépicas e as sem fins lucrativos (CF, art. 199, § 1°). Por outro lado, assentou
balizas entre previdéncia e assisténcia social, quando dispds, no art. 201, caput e |, que os planos
previdenciarios, mediante contribui¢do, atenderdo a cobertura dos eventos ali arrolados; e no art.
203, caput, fixou que a assisténcia social sera prestada a quem dela necessitar, independentemente
de contribuicao a seguridade social, tendo por fim a protegdo a familia, & maternidade, a infancia, a
adolescéncia e a velhice; 0 amparo as criancas e adolescentes carentes; a habilitacdo e reabilitagdo
das pessoas deficientes e a promogdo de sua integracdo a vida comunitaria; & garantia de um saléario
minimo de beneficio mensal & pessoa portadora de deficiéncia e ao idoso que comprovem nao
possuir meios de prover a prépria manutencdo ou de té-la provida por sua familia, inferindo-se desse
conjunto normativo que a assisténcia social esta dirigida a toda a coletividade, ndo se restringindo
aos que nao podem contribuir. Vé-se, pois, que a assisténcia a saude ndo é 6nus da sociedade
isoladamente, e sim dever do Estado. A iniciativa privada ndo pode ser compelida a assistir a satde
ou a complementar a previdéncia social sem a devida contraprestacédo. Por isso, se as entidades
privadas se dispuseram a conferir aos seus filiados beneficios previdenciarios complementares e o0s
contratados assumiram a obrigagdo de pagar por isso, 0 exercicio dessa faculdade n&o lhes
assegura o direito a imunidade tributaria constitucional, outorgada pelo legislador apenas as
entidades que prestam assisténcia social, independentemente de contribuicdo a seguridade social
(CF, art. 203), como estimulo ao altruismo dos seus instituidores. [RE 202.700, voto do rel. min.
Mauricio Corréa, j. 8-11-2001, P, DJ de 1°-3-2002.]

266HABER NETO, Michel. A tributagdo e o financiamento do direito a saude no Brasil. 2012.
Dissertacdo (Mestrado em Direito Econdmico e Financeiro) - Faculdade de Direito, Universidade de
Séo Paulo, S&o Paulo, 2012. doi:10.11606/D.2.2012.tde-14062013-132237. Acesso em: 05 mai.
2021. p.81.

267Artigo 197. Sdo de relevancia publica as ag8es e servigcos de saude, cabendo ao Poder Publico
dispor, nos termos da lei, sobre sua regulamentacéo, fiscalizacdo e controle, devendo sua execucao
ser feita diretamente ou através de terceiros e, também, por pessoa fisica ou juridica de direito
privado. (BRASIL. Constituicdo (1988). Constituicdo da Republica Federativa do Brasil. Brasilia,
DF: Senado Federal: Centro Gréfico, 1988.).



85

sobrevivéncia dos cidadaos, exigindo, portanto, maior capacidade de
regulamentacao, fiscalizagdo e controle por parte do Estado.2%8

A saude publica ndo se distingue dos outros direitos fundamentais sociais,
constantes no artigo 6° da Constituicdo. Mas, o que se diferencia, em especial, é
gue suas acoes e servicos estao, expressamente, classificados como de relevancia
publica.?®®

SILVA?70 diz que o direito a salde é um conjunto de normas juridicas que
regulam as atividades do Poder Publico destinada a ordenar a protecdo, promoc¢ao
e recuperacdo da saude, bem como na organizagdo e no funcionamento dos
servicos correspondentes e asseguradores desse direito.

As politicas publicas de saude orientam-se nos principios da universalidade
e da igualdade no acesso as acdes e servicos e pelas diretrizes de descentralizacdo
da gestéo, de integralidade do atendimento e de participagdo da comunidade, na
organizacdo de um sistema Unico de saude no territorio nacional.

O Sistema Unico de Satde - SUS?7t é o conjunto de agdes e servigos de
saude, prestados por o6rgdos e instituicbes publicas federais, estaduais e
municipais, da administracdo direta e indireta e das funda¢cées mantidas pelo Poder
Publico. Consiste em um conjunto normativo, institucional e técnico que materializa
a grande politica de saude programada para o pais. Os objetivos e os campos de
atuacdo do SUS estao dispostos nos artigos 5° e 6° da Lei N. 8.080/90.

A competéncia em matéria de salde segue 0s mesmos principios que a
CF/88 adotou para a distribuicAo da competéncia em geral entre os entes
federativos. Todos os entes componentes da federacdo tém competéncia em

matéria de defesa da saude. O artigo 195, da Constituicdo Federal, dispbe que as

268CUNHA, Jarbas Ricardo Almeida. A saide como relevancia publica constitucional. Sédo Paulo.
fev. 2021. Disponivel em: https://www.jota.info/opiniao-e-analise/artigos/a-saude-como-relevancia-
publica-constitucional-07022021. Acesso em: 04 mai. 2021.

269 dem.

2I0G|LVA, Ricardo Augusto Dias da. Direito fundamental a salde: o dilema entre o minimo
existencial e a reserva do possivel. 2010. Edigdo do Kindle.

2IBRASIL. Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990. Disp&e sobre as condicées para a promocao,
protecdo e recuperagdo da salde, a organizacdo e o funcionamento dos servi¢os correspondentes
e d& outras providéncias. Diario Oficial da Unido: secdo 1, Brasilia, DF, ano CXXVIII, n. 182, p.
18055, 20 de set. 1990.
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trés esferas de governo —federal, estadual e municipal — financiem o Sistema Unico
de Saude.

Neste sentido, SILVA?’? assevera que “para garantir os inmeros bens e
servicos relativos a saude, de forma razoavel, conforme os principios da igualdade
e universalidade, a saude depende da configuracado econdémica e social do Estado.”

Ao esbarrar no campo do financiamento dos direitos fundamentais
adentramos em campo pedregoso. De um viés, a necessidade e o dever do Estado
em promover e proteger a saude; de outro, a falta de recursos publicos na
promocado e protecdo dos direitos. Nesta discusséo, os conceitos do minimo
existencial e da reserva do possivel, equalizam dialogo.?”?

Segundo CLEVE, o minimo existencial implica o respeito a uma dimens&o
prestacional minima dos direitos sociais. “E a obriga¢do minima do poder publico
para evitar que o ser humano perca sua condicdo de humanidade™?"4.

Sobre a reserva do possivel, pela qual a concretizacéo dos direitos sociais
prestacionais encontra-se condicionada aos limites de recursos materiais do
Estado, o autor concorda que “a efetivacdo dos direitos sociais s6 ocorrera a luz
das coordenadas sociais e econdmicas do espaco-tempo”. Todavia, ele acrescenta
que num pais como o Brasil, especialmente em relacdo ao minimo existencial, “a
reserva do possivel ndo pode configurar um obstaculo, mas antes, como uma
clausula que imponha cuidado, prudéncia e responsabilidade no campo da
atividade judicial”.?"

Assim, o financiamento do direito a saude tem se mostrado uma questao
bem delicada. Diante das restricbes orcamentarias para o setor, as discussdes
sobre este financiamento ocupam constantemente a agenda dos movimentos
sociais e politicos que atuam em defesa do SUS. Ao se deparar com a conjuntura
atual, constata-se que o Poder Publico, titular do dever de criar mecanismos que

viabilizem aos cidadéos as prestacfes de saude, se esquiva sob o argumento de

212 SILVA, Ricardo Augusto Dias da. Direito fundamental a saude: o dilema entre o minimo
existencial e a reserva do possivel. 2010. Edigdo do Kindle.

23GLIESE, Elaine Kristina K. Direito a Salide: as criticas ao sistema de financiamento da saude
publica. In: Estudos avancgados de tributacéo e direito fundamentais. Coord. Clayton Gomes, Octavio
Campos Fisher. Curitiba: Instituto Memoéria. 2020. 376 p.

274 CLEVE, Clémerson Merlin. A eficacia dos direitos fundamentais sociais. 2006. p. 07.

275 CLEVE, Clémerson Merlin. Op. Cit. Loc. Cit.
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déficit no orcamento, deixando de realizar o minimo necessario a existéncia digna
dos cidaddos.?’®

Em matéria de satude DIAS DA SILVA e NOBRE escrevem que “administrar
é gerir recursos limitados para atender necessidades ilimitadas™’’. As
necessidades séo ilimitadas porque a existéncia humana é limitada. Pois é na
discusséo do direito a saude, justamente por sua conexao com a vida e a dignidade
humana - que impactam as decisdes relacionadas as politicas publicas - que se
apresenta a polémica sobre a exigibilidade dos direitos sociais.?’®

Com relacgdo as politicas publicas de saude, a VIII Conferéncia Nacional de
Saude, em 1986, discutiu as direcdes a serem adotadas no setor. Como resultado,
surgiu a proposta de criacdo de um Sistema Unico de Saude, concretizado
posteriormente na Constituicdo de 1988. Contudo, a efetiva regulamentacédo do
Sistema Unico de Satde - SUS aconteceu mais tarde, através das Leis 8080/9027°
e 8142/90%8%, Consubstanciado em trés diretrizes basicas: a descentralizacéo, o
atendimento integral e a participacdo da comunidade, o SUS foi o érgao criado para
viabilizar as a¢fes curativas e preventivas em relacéo a saude publica. Naspalavras
de MEDICI “o SUS tem sido uma das maiores politicas publicas brasileirade
incluséo social” 282,

O texto constitucional determina que a saude é direito de todos e dever do
Estado e, das inovacfes trazidas pela Constituicao, foi o processo de elaboracao
das politicas de saude que encontrou novos espacos de dialogo entre Estado e
sociedade na gestdo publica. LUCCHESE descreve a participacdo do Estado na

elaboracao das politicas publicas de saude:

218GLIESE, Elaine Kristina K. Op. Cit. Loc Cit.

217DIAS DA SILVA, Ricardo Augusto; NOBRE; Milton Augusto de Brito. (org.). O CNJ e os desafios
da efetivacdo do direito a saude. 2 ed. Editora Forum, 2010. E-book Kindle. 804p. posi¢do 2550
218SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Op. Cit. p.684.
29BRASIL. Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990. Disp&e sobre as condicées para a promocao,
protecdo e recuperagdo da salde, a organizacdo e o funcionamento dos servi¢os correspondentes
e da outras providéncias. Diario Oficial da Unido: secao 1, Brasilia, DF, ano CXXVIII, n. 182, p.
18055, 20 de set. 1990.

280BRASIL. Lei n°®8.142, de 28 de dezembro de 1990. Dispde sobre a participacdo da comunidade
na gestdo do Sistema Unico de Saude (SUS) e sobre as transferéncias intergovernamentais de
recursos financeiros na area da saude e da outras providéncias. Diario Oficial da Unido: segéo 1,
Brasilia, DF, ano CXXVIII, n. 249, p. 25694, 31 de dez. 1990.

28IMEDICI, André Cezar. In: MENDES, Gilmar; PAIVA, Paula. (org.) Politicas Publicas no Brasil:
uma abordagem institucional. 1 ed. S&o Paulo: Saraiva, 2017.E-book. 422 p. Disponivel em:
https://play.google.com/books/reader?id=E2qwDwWAAQBAJ&hI=pt-R&printsec=frontcover&pg=G
BS.PT420.w.0.0.0.0.1. Acesso em 25 mar. 2021. p. 238.
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As politicas publicas em saulde integram o campo de ac¢do social do
Estado orientado para a melhoria das condi¢cdes de saude da populagéo
e dos ambientes natural, social e do trabalho. Sua tarefa especifica em
relagdo as outras politicas publicas da area social consiste em organizar
as funcdes publicas governamentais para a promocao, protecdo e
recuperacao da saude dos individuos e da coletividade.?8?

As politicas publicas de saude s&o norteadas pelos principios da
universalidade e equidade no acesso as acdes e servigos e pelas diretrizes de
descentralizagcédo da gestéo, de integralidade do atendimento e de participacao da
comunidade, na organizacdo de um sistema unico de saude no territério nacional.
Essa nova concepcao de um sistema de salude, descentralizado e administrado
democraticamente, traz mudancas significativas nas relacdes de poder politico e na
distribuicdo de responsabilidades entre Estado e sociedade, competindo aos
gestores a responsabilidade na concretizacao dos principios e diretrizes da reforma

sanitaria brasileira283. A autora ressalta:

Nesta perspectiva, foram instituidos as Conferéncias de Saude e os
Conselhos de Saude em cada esfera de governo, como instancias
colegiadas para a participacdo social na gestdo do SUS; a Comisséo
Intergestores Tripartite na dire¢éo nacional do Sistema Unico de Saude e
as Comissdes Intergestores Bipartites na direcdo estadual; e fortaleceram-
se os 0rgdos colegiados nacionais de representacgdo politica dos gestores
das agfes e servigos nos estados e municipios — 0 CONASS (Conselho
Nacional de Secretarios de Estado de Saude) e 0 CONASEMS (Conselho
Nacional de Secretarios Mun|C|pa|s de Saude) w
n | rtici li
n fini liti vrnmnl r|Ifrm

ampliados. (Grifo nosso)284

BEREJUK e SCHIER explicam que as politicas publicas de saude séo
‘mecanismos de estruturacdo, planejamento e diretrizes das acdes da
Administracdo Publica” 8, que definem as prioridades da populacdo que seréo
proporcionadas pelo poder publico, concretizando os direitos fundamentais sociais,

de acordo com os objetivos constitucionais.

282| UCCHESE, Patricia T. R. Ibidem. p. 3.

28 UCCHESE, Patricia T. R. Ibidem. p. 3-5.

284 UCCHESE, Patricia T. R. Ibidem. p.5.

285BEREJUK, Léa Maria Massignan; SCHIER, Adriana da Costa Ricardo. Op. Cit. p. 264.
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O modelo legal apresentado leva em conta que a questdo da saude nao
pode ser vista isoladamente como mero tratamento clinico de patologias,
COMPARATO escreve que “(...) o que se estabelece, é o direito de todos a
implementacéo de politicas de saude, ndo s6 de natureza preventiva, como ainda
curativa.”?®. Estas politicas de salde deveriam estar associadas as politicas
publicas que viabilizem o saneamento, a educacdo, a alimentacdo e o
desenvolvimento tecnoldgico de medicamentos e tratamentos.

As politicas de saude devem respeitar o principio da legalidade, estando
em harmonia com as disposi¢cfes constitucionais e as leis pertinentes a saude (Lei
Organica da Saulde), destacando-se o0s principios, diretrizes, bases de
financiamento e competéncias gerais do Sistema Unico de Satde disciplinados nos
artigos 196 a 200 da Constituicdo de 1988. Quanto a Lei Organica da Saude, que
dispde sobre as condicGes para a promocéo, protecdo e recuperacdo da saude, e
sobre a organizacao e o funcionamento dos servigos correspondentes, despontam
as seguintes matérias: 1. a composicao institucional do SUS, objetivos e atribuicdes
gerais, principios e diretrizes, forma de organizacao, direcdo e gestdo, atribuicdes
comuns e competéncias; 2. o funcionamento e participacdo dos servi¢cos privados
de assisténcia médica; e, 3. o financiamento do sistema.2s”

O Ministério da Saude apresenta a descricao da metodologia de formulacao
de politicas de saudezs. Segundo a publicacédo, o processo de formulacdo de uma
politica de saude pode ser iniciado por demandas especificas do Ministério da
Saude; pela area técnica subordinada ao tema da politica a ser formulada; pela
Secretaria de Politicas de Saude (SPS); ou ainda, pelos segmentos
governamentais ou da sociedade civil.

O Departamento de Formulacdo de Politicas de Saude da SPS é o
promotor, indutor e coordenador do processo de formulacdo, competindo-lhe
apresentar a metodologia e 0 assessoramento ao 0rgao detentor do conteudo

técnico-cientifico da politica a ser formulada. A area técnica do tema conduz a

286COMPARATO, Konder Fabio. A Afirmacgao Histérica dos Direitos Humanos. 3 ed. Sao Paulo:
Saraiva. 2003. p. 352.

28"WARGAS, Tatiana. In: LUCCHESE, Patricia T. R. Op. Cit. p.11-13.

288BRASIL. Ministério da Salde. Secretaria de Politicas de Saude. Departamento de Formulagdo de
Politicas de Saude. Politicas de saude - metodologia de formulagao. Brasilia: Ministério da
Saude.1998. 16 p. Disponivel em: http/:bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/capa_politicas.p

df. Acesso em: 18 jun. 2020.
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definicdo das bases técnico-cientificas do documento e responde por seu conteudo
nas diferentes fases do processo.

A elaboracdo de uma politica publica de salude passa por trés etapas
especificas e sequenciais. Na primeira, a proposi¢cdo, € o momento no qual sado
apresentados, para analise do Secretario de Politicas de Saude, os técnicos
especialistas, identificados pelo dirigente responsavel pelo tema da politica a ser
elaborada, que participardo de todo o processo. Esse grupo de trabalho devera
apresentar uma versao inicial do documento da politica em questédo. Esse trabalho
inicial € apresentado e deliberado, em busca do seu aperfeicoamento.

Apresentado a primeira versdo do documento, a proxima fase sera o seu
aperfeicoamento. Para tal, sdo realizados eventos programados para analisar e
apresentar sugestdes ao texto da politica formulada. Os eventos contam com a
participacdo dos representantes de areas do Ministério da Saude, de diferentes
instituices e organizacdes, associacdes e corporacdes profissionais. As sugestdes
apresentadas sdo avaliadas pelo grupo de trabalho e, entdo, incluidas no texto do
documento. Essa versao aperfeicoada é submetida a apreciagcédo dos dirigentes e
do Ministro da Saude.

Em seguida, na terceira etapa, na qual a politica € validada, o documento
€ examinado pela Comisséao Intergestores Tripartite (CIT) e, posteriormente, pelo
Conselho Nacional de Saude (CNS). As indica¢cBes emitidas pela CIT e pelo CNS
sdo apresentadas e integradas ao documento que, apos sua conclusao, recebe o
referendo do Ministro da Saude, em ato oficial. O documento aprovado € publicado
e divulgado.2s

O processo de formulacao de politicas, envolve pressupostos e diretrizes
basicas que permeiam as diferentes fases nele compreendidas. Contudo, salienta
DIAS DA SILVA que, em relacdo as politicas publicas de saude, ndo € suficiente
ter um sistema normatizado de maneira abrangente, sem que se estabeleca o
controle social na sua execucdo e acompanhamento de todas as etapas desse
processo.2®

O controle das politicas publicas ndo pode ficar restrito a estrutura

normatizada, e sim, cabe a sociedade civil organizada, por seus diversos grupos

289BRASIL,1998. Op. Cit. p.14-15
290DIAS DA SILVA, Ricardo Augusto; NOBRE; Milton Augusto de Brito. (org.). Op. Cit.
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representativos, buscar a garantia e a promocao do direito a saude a todos. Ao
Estado, para conhecer o interesse publico na area da saude, fica o dever de
estabelecer e ampliar os canais de comunicacdo direta com a comunidade, ndo
apenas se utilizando de audiéncias publicas, conferéncias de saude e atos dos

conselhos.21

2.2 AS POLITICAS PUBLICAS NA PROMOCAO E PROTECAO DOS DIREITOS
DO AUTISTA

As politicas publicas de saude s&o os mecanismos de promoc¢ao do direito
a saude. Da esfera das politicas publicas de saude, aquelas voltadas aos autistas,
cumprem com o objetivo deste item. Detentores dos mesmos direitos que as demais
pessoas com deficiéncia, os autistas tém necessidades que vao além das pessoas
tipicas. Cada deficiéncia sugere um tratamento, uma medicacdo outerapias que
variam conforme o individuo.

Alguns necessitam de cadeiras de rodas, outros de pavimentacdes
especiais, outros ainda dependem de veiculos de transporte modificados. Isso
implica em uma série de medidas que impactam diretamente o poder publico. Tais
medidas sdo mecanismos de acesso dessas pessoas que, apenas para chegar a
uma unidade de atendimento, precisam que o trajeto e o0 ambiente estejam
preparados.

Ao supor o caso de uma crianga com TEA, considerando os diferentes
graus do transtorno, abre-se um leque de varidveis quanto a sua inclusdo e
acessibilidade. Num grau mais leve, essas pessoas terdo comportamentos néo
convencionais (estereotipias, gritos, choro, impaciéncia, ecolalia) que dificultam,
por exemplo, esperar em uma fila para uma consulta médica. Usando o mesmo
exemplo, mas considerando uma crianga com TEA num grau elevado, seu
responsavel dependerd, além de um atendimento prioritario, de meios para

conduzir a crianca até a unidade médica.

291|dem.
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O transtorno do espectro autista, principalmente no grau mais severo, torna
0 autista, na maioria dos casos, dependente de seus pais ou responsaveis por toda
sua vida. Mesmo os autistas de grau leve, alguns até com autismo de alta
funcionalidade, ao longo da vida enfrentardo muitas situacbes dificeis que
demandam cuidados e alguma supervisao.

Sobre as situacOes de dependéncia enfrentadas pelo autista, SOLOMON
lembra que “mesmo que chegue a desenvolver e manter a fala, a capacidade
funcional e certo grau de consciéncia social, a pessoa autista ndo se tornara nao
autista; sempre persistird um perfil cognitivo caracteristico.” 2%,

A inexisténcia de um estudo categodrico que desvende completamente as
causas, a incidéncia e um tratamento para o autismo, colabora para a dificuldade
na atencao destas pessoas. As pesquisas cientificas realizadas até o momento, e
aceitas pela comunidade cientifica, ndo sao conclusivas. Entretanto, os tratamentos
sugeridos implicam numa intervencdo precoce, em terapias ocupacionais,
musicoterapia, equoterapia, atendimento psicologico, entre outros. N&do existem
medicacbes para o tratamento do TEA, contudo, sdo prescritas algumas
substancias para o tratamento de comorbidades relacionadas ao TEA.

As politicas publicas de saude voltadas a comunidade autista estédo
intimamente ligadas ou, de méos dada, com as politicas publicas de educacao
especial. Neste sentido, tendo em vista 0 avango nas pesquisas e tratamentos do
TEA no Estado Unidos, SOLOMON explica:

A legislagdo americana da muito mais garantias de educacao do que de
atendimento médico. A educagdo € responsabilidade do Estado; o
atendimento médico € uma responsabilidade pessoal controlada em
grande parte pelas companhias de seguro. Por esse motivo, alguns
defensores preferem manter o tratamento do autismo no terreno da
educacdo, ndo no da medicina; até agora, as intervengfes pedagdgicas
parecem funcionar melhor que as médicas, de sorte que a maioria dos
tratamentos atuais se baseia na escola.?®?

292SOLOMON, Andrew. Op. Cit. p. 301.
293SOLOMON, Andrew. Op. Cit. p. 299).
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No Brasil, a partir de 2008, o conceito e a organizacdo da educacao
especial foram reestruturados, pelo Ministério da Educagdo — MEC, através do
documento denominado Politica Nacional de Educacado Especial na Perspectiva da
Educacao Inclusiva.

O documento explica que a educacéo inclusiva se organiza hum modelo
educacional baseado na concepg¢édo de direitos humanos, tendo a igualdade e
diferenca como valores indissociaveis. Como objetivos principais, a Politica
Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacao Inclusiva busca o
acesso, a participacdo e a aprendizagem dos estudantes com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades/superdotacdo no ensino
regular. Para isso, o documento orienta os sistemas de ensino na promocao
respostas as necessidades educacionais?®*. A Politica Nacional de Educacgéo

Especial na Perspectiva da Educacéao Inclusiva garante aos estudantes:

(1) Transversalidade da educacéo especial desde a educacao infantil até
a educacgdo superior; (2) Atendimento educacional especializado; (3)
Continuidade da escolarizagdo nos niveis mais elevados do ensino; (4)
Formacéo de professores para o atendimento educacional especializado
e demais profissionais da educacdo para a inclusdo escolar; (5)
Participacdo da familia e da comunidade; (6) Acessibilidade urbanistica,
arquitetbnica, nos mobiliarios e equipamentos, nos transportes, na
comunicacdo e informacdo; e (7) Articulacdo intersetorial na

implementacdo das politicas publicas.?%

Nesta perspectiva, as pessoas autistas tém direito a escola comum, em
todos os niveis, etapas e modalidades de ensino, recebendo apoio necessario para
o atendimento das necessidades especificas, individualizadas, durante o periodo
escolar. A mudanca dos sistemas educacionais para sistemas educacionais
inclusivos vem acontecendo por meio de ac¢des e programas, implementados pelo

Ministério da Educacéo. A exemplo: o Programa de Formacao Continuada de

294BRASIL. Ministério da Educacao. Secretaria de Educagéo Continuada, Alfabetizacao,
Diversidade e Inclusdo-SECADI. Politica Nacional de Educacédo Especial na Perspectiva da
Educacdo Inclusiva. 15 p. Disponivel em: http://portal.mec.gov.br/index.php?option=com_docm
an&view=downl oad&alias=16690-politica-nacional-de-educacao-especial-na-perspectiva-da-ed
ucacao-inclusiva-05122014&Itemid=30192. Acesso em 20 abr. 2021.

295BRASIL. Ministério da Educacao. Secretaria de Educagéo Continuada, Alfabetizacao,
Diversidade e Inclusdo-SECADI. Ibidem. p. 10
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Professores em Educacéo Especial; o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (Plano Viver Sem Limite); o Programa Escola Acessivel; o Programa
BPC na Escola; o Programa Implantacdo de Salas de Recursos Multifuncionais; o
Programa Transporte Escolar Acessivel;, Programa Caminho da Escola; e, o
Programa Incluir: Acessibilidade na Educagdo Superior.2%6

A importancia das acoes e programas da Educacao Especial, em parceria
com as familias, é fundamental nos processos de observacdo do comportamento e
desenvolvimento das criancas, orientando 0s pais a respeito de comportamentos
gue possam sugerir tracos de algum transtorno e, em casos ja diagnosticados, 0
acompanhamento individualizado destes estudantes ao longo da vida académica.

A linha que divide educacdo e saude dos autistas é ténue e, em alguns
momentos se entrelacam na busca pela qualidade de vida destas pessoas.
Contudo, o recorte se mantém no direito a saude do autista, justamente, por este
ser o cerne da discussédo da neurodiversidade.

O transtorno do espectro do autismo € diagnosticado, em nimero cada vez
maior e mais cedo, no Brasil. Segundo MELLO et al, “pessoas antes nunca
diagnosticadas, diagnosticadas em idade escolar ou ja adultas, agora podem ter
suas caracteristicas autisticas detectadas antes dos 18 meses de idade”. Em
contrapartida, com mais casos diagnosticados, ocorreu um aumento na demanda
por tratamento do TEA. Os autores destacam que “as pessoas com transtornos do
espectro do autismo, em grande parte, tém necessidades especiais durante toda a
vida e assisti-las envolve cuidados muito intensivos, desde a intervencao precoce
até sua velhice.” 2%,

MELLO et al ressaltam a dificuldade que as familias enfrentam quando um
de seus integrantes é autista, destacando que, “o impacto do autismo sobre as
familias € muito grande e pouquissimas familias tém condi¢cdes econ6micas de

arcar com o custo do tratamento adequado.”®. O atendimento as necessidades da

296BRASIL. Ministério da Saude, Secretaria de Atencdo a Saude, Departamento de Atencao
Especializada e Tematica. Linha de cuidado para a atencdo as pessoas com transtornos do
espectro do autismo e suas familias na Rede de Atencéo Psicossocial do Sistema Unico de
Saulde. Brasilia: Ministério da Salde. 2015. 156p. Disponivel em: http/:bvsms.saude.gov.br/
bvs/publica¢bes/linH&_cuidado_atencao_pessoas_transtorno.pdf. Acesso em: 10 abr. 2020. p. 124-
129.

27MELLO, Ana Maria Serrajordia Ros. et al. Ibidem. p. 37.

2%¥MELLO, Ana Maria S. Ros de; ANDRADE, Maria América; CHEN HO, Helena; SOUZA DIAS, Inés
de. Retratos do autismo no Brasil. 1 ed. Sdo Paulo: AMA, 2013. 106 p. Disponivel em:
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pessoa com TEA, de carater multidisciplinar, envolvem custos e dedicacéo
exclusiva que transformam a vida destas familias.

Isso revela o porqué de grande parte das instituicbes de assisténcia a
pessoas com TEA foram criadas por pais (a exemplo a Associacdo de Amigos do
Autista - AMA em 1983). Foi, justamente, o ativismo familiar que conquistou, nos
cenarios internacional e nacional, vitdrias no reconhecimento do TEA e suas
necessidades. Em razdo de tantas peculiaridades que envolvem o diagnéstico, o
tratamento das pessoas com TEA e o acompanhamento familiar, tornam o tema
substancial para debates, tanto em ambito nacional quanto global.

Os diversos seguimentos: familia, profissionais, académicos, gestores, e
autistas, promovem ampla discussao, sobre a organizacao de politicas de cuidados
e das garantias dos direitos das pessoas autistas, partindo de diferentes
perspectivas, principalmente, “sobre os possiveis fatores etioldgicos, a descricao
nosografica do transtorno e as metodologias supostamente eficazes de
tratamento. %9,

Ao abrir espaco no ordenamento juridico nacional, os movimentos em prol
da causa dos autistas conseguiram ampliar o catadlogo dos direitos fundamentais,
com maior grau de especificidade. A Lei n.° 12.764/12 simboliza “um marco
paradigmatico que trouxe a tona o importante tema das Politicas publicas em prol
desse segmento™, ao dispor que, para todos os fins legais, os autistas sdo
considerados pessoa com deficiéncia. Nessa jornada em busca de uma legislacao
prépria, foi a mobilizacdo de familiares que levou ao ineditismo da aprovacéo de
uma lei federal especifica para o TEA, irradiando os diversos campos, “como na
esfera assistencial, politico/gestora, cientifico/académica, educacional/pedagdgica,

bem como no campo dos direitos basicos.” 3°1. Pelas disposicGes da Lei Berenice

https://lwww.ama.org.br/site/wp-content/uploads/20117/08/RetratoDoAutismo.pdf. Acesso em: 12
mai. 2019. p. 37.

290LIVEIRA, Bruno Diniz Castro de. et al. Politicas para o autismo no Brasil: entre a atencdo
psicossocial e a reabilitacdo. Rio de Janeiro: Physis, v. 27, n. 3, p. 707-726, jul. 2017. DOI:
https://doi.org/10.1590/s0103-73312017000300017. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.p
hp?script=sci_ arttext&pid=S0103-73312017000300707&Ing=en&nrm=iso. Acesso em: 27 abr.
2021. p.708.

800COSTA, Marli Marlene Moraes da. et al. Op. Cit. p. 27.

S01QLIVEIRA, Bruno Diniz Castro de et al. Op. Cit. p.710.
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Piana3%?, o autista frui do acesso a atendimentos em servicos de saude
especializados, em oposi¢éo aos ofertados pela rede de satude mental.303

Para suprir as demandas caracteristicas da comunidade autista e, com o
intuito de neutralizar as dificuldades na inclusdo social, foram conferidos,
especificamente, a pessoa autista, os direitos3%4: a vida digna; a integridade fisica
e moral; a seguranca; ao lazer; acesso integral aos servi¢os de saude, incluindo o
diagndstico precoce, atendimento multiprofissional, a obtencdo de medicamentos,
nutrientes adequados; a educagdo em instituicdo de ensino regular ou especial; a
moradia; ao mercado de trabalho; a previdéncia e assisténcia social; ao meio de
transporte adequado para efetivacédo do direito a educacgéo e do acesso a saude. O
desenvolvimento de politicas publicas de concretizacdo e acesso a tais direitos
seguem diretrizes expressas, em especial, “a atengéo integral as necessidades de
salde da pessoa com transtorno do espectro autista, objetivando o diagndstico
precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso a medicamentos e
nutrientes305,

Embora a lei contemple o atendimento em servicos de saude especializado,
ela ndo define modalidades especificas de tratamento. Nesse aspecto, as diretrizes
sdo mais sugestivas, e por que ndo dizer, com maior abertura para o gestor atualizar
as politicas ao longo dos anos, conforme 0s avanc¢os na pesquisa sobre oautismo e
seus tratamentos.

O reconhecimento do TEA como uma deficiéncia gerou um novo debate
sobre as maneiras de como esta populacéo deve ser contemplada no rol de acdes
e servicos disponiveis no SUS para além da assisténcia disponibilizada até entéo,
na area da salide mental, realizada pelo CAPSi.306

OLIVEIRA et al explicam que o Ministério da Saude publicou dois
documentos oficiais que trazem orientacfes para o desenvolvimento de politicas
voltadas ao tratamento do TEA no SUS. Um deles foi o documento intitulado
"Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro

S02BRASIL. Lei n° 12.764, de 27 de dezembro de 2012. Institui a politica nacional de prote¢do dos
direitos da pessoa com transtorno do espectro autista; e altera o § 3° do art. 98 da Lei n° 8.112, de
11 de dezembro de 1990. Diario Oficial da Unido: se¢do 1, Brasilia, DF, ano CXLIX, n. 250, p. 02,
28 dez. 2012.

803COSTA, Marli Marlene Moraes da. et al. Op. Cit. Loc. Cit.

S04BRASIL. Lei n®12.764/12, artigo 3°.

S05SBRASIL. Lei n° 12.764/12, artigo 2°, inciso IlI.

S06QLIVEIRA, Bruno Diniz Castro de et al. Op. Cit. p.710.
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Autista (TEA)", abordando o TEA sob o prisma das deficiéncias, direcionando a
terapéutica pela via da reabilitagdo. O outro, a "Linha de Cuidado para a Atencao
as Pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de
Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de Saude", concebendo o TEA como um
transtorno mental, atrelando as a¢Ges de cuidado a rede de atencéo psicossocial.3%’

Essas cartilhas institucionais, sobre a assisténcia ao autismo no SUS,
ambas de 2013, materializam uma divergéncia entre dois grupos, ou seja, “qual
deles seria detentor de maior expertise e legitimacdo em relacdo ao autismo, como
forma de reconhecé-los como atores-chave na proposicédo da politica publica” 38.

Esses dois grupos:

de um lado, o grupo composto, em sua maior parte, por trabalhadores e
gestores do campo da Atencdo Psicossocial, além de partidarios da
Reforma Psiquiétrica. De outro, as associacdes de pais e familiares de
autistas, que comecaram a construir suas préprias estratégias
assistenciais para os filhos.3%°

Sobre concepc¢des distintas acerca do autismo, ORTEGA afirma néo ser
um fato apenas no Brasil, existe dissenso no cenario internacional entre grupos pro
cura e o0s grupos anticura (que se denominam como neurodiversos)3®. Mas,
retomando as cartilhas nacionais, h4 que se destacar que “os documentos
contaram com uma representatividade plural de colaboradores, contemplando
pesquisadores e representantes de entidades relacionadas ao campo do
autismo™si,

As divergéncias encontradas nos dois documentos, se apresentam na
centralidade das redes de saude, na forma de abordagem, na submissao a consulta
publica, na legislacdo de defesa de direitos, metodologias de cuidado e na

organizacao de rede. Entretanto, ha também convergéncia em alguns aspectos: em

807QLIVEIRA, Bruno Diniz Castro de et al. Ibidem. p.707.

308|dem.

S090LIVEIRA, Bruno Diniz Castro de et al. Ibidem. p.708.

8100RTEGA, Francisco. Deficiéncia, autismo e neurodiversidade. Rio de Janeiro: Ciénc. saude
coletiva, v. 14, n. 1, p. 67-77, fev. 2009. DOI: https://doi.org/10.1590/S1413-81232009000100012.
Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?s cript=sci_ arttext&pid=S1
413-8123200900010012&Ing=en&nrm=iso. Acesso em 26 de abril de 2021.
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determinados principios béasicos envolvidos na terapéutica do autismo; na
valorizagéo do papel dos familiares durante todo o programa de tratamento; sobre
importancia do trabalho colaborativo e intersetorial; na defesa de direitos; e, na
deteccao precoce e diagndstico diferencial. 312

OLIVEIRA et al concluem que a decisdo do Ministério da Saude em lancar
dois documentos oficiais e distintos e “sugere ter contribuido para a materializagédo
e institucionalizacdo da discordancia, sem produzir uma efetiva superacao do
conflito”. Mas, consideram a posicdo do Ministério da Saude em garantir,
democraticamente, a pluralidade de entendimentos e posi¢des, mediando e criando
espaco para o didlogo, para o avanco das politicas sociais.33

O dissenso apresentado, tanto no ambito nacional como estrangeiro, marca
a discuss&o politica que envolve a comunidade autista. E nesse contexto conflitante
que se discute o direito fundamental a ser diferente e sua interferéncia no
desenvolvimento das politicas publicas de salde voltadas ao autista.

Voltando a problematica desta pesquisa, se existe um direito fundamental
a diferenca para o Autista? Sim, este tema foi enfrentado e superado. Agora, como
a tematica das politicas publicas pode atender a promocao e protecao a diferenca
do autista?

Na esfera da politica da neurodiversidade, pode a primeira vista ser dificil
conceber um potencial proeminente nos debates politicos sobre o sujeito da
diferenca humana. Afinal, nenhuma sociedade conhecida jamais chegou ao ponto
de uma revolugdo, com relagcdo a gestdo de diferencas funcionais em seres
humanos. No entanto, uma extensa histéria de privacdo de liberdade e vida, em
resposta as diferencas, marcaram suas mentes, corpos e espiritos. Ocorrem ainda,
inlmeros atos de violéncia interpessoal, decorrentes do confronto entre a
infraestrutura da sociedade e a prépria sociedade, perpetrada tanto por aqueles
considerados neurotipicos, como os considerados neuro diversos.314

A sociedade precisa evoluir, e 0 desenvolvimento visto como um processo
de expansao das liberdades que as pessoas tém é um fator eficaz na geracéao de

mudancas rapidas®'®, segundo SEN. A variedade de instituicdes sociais envolvidas

S120LIVEIRA, Bruno Diniz Castro de et al. Ibidem. p.720-721.

S1I3QLIVEIRA, Bruno Diniz Castro de et al. Op. Cit. p.722.

S14BAKER, Dana Lee. Op. Cit.

815SEN, Amartya. Development as freedom. New York: ALFRED A. KNOPF, INC. 2000. 384 p.
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na operacdo de mercados, administracdes, legislaturas, politicas partidaria,
organizagfes ndo governamentais, o judiciario, a midia e a comunidade em geral -
contribuem para o processo de desenvolvimento, precisamente, por meio de seus
efeitos na melhoria e manutencéo liberdades individuais. E uma caracteristica da
liberdade ter diversos aspectos que se relacionam a uma variedade de atividades
e instituicoes.316

E assim, conclui-se que as politicas publicas sédo instrumentos de
promocao do direito fundamental a diferenca do neurodiverso e, em razéo dessa
garantia, tendo em vista que a pessoa autista €, legalmente, pessoa com
deficiéncia, os direitos fundamentais e a protecdo especial de que gozam esta
categoria, se estendem a eles. Portanto, nenhum direito fundamental Ihes pode ser

ceifado ou limitado em razdo da neurodiversidade.

816SEN, Amartya. Op. Cit..
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CONSIDERACOES FINAIS

O primeiro capitulo foi inaugurado com as coloca¢des de Temple Grandin
sobre ser autista. A descricdo do préprio processo, desde o diagndéstico até a
superacdo das suas limitagBes, serviu como cenério real e concreto, para
desenvolvimento da problemética. Ora pois, € um relato consciente do neurodiverso
sobre a sua trajetoria de vida.

Embora o Transtorno do Espectro Autista ainda esteja em processo de
investigagcdo cientifica, os avangos na area, obtidos até o momento, sugerem
hip6teses para a causa, descrevem os graus dentro do espectro e direcionam
formas de tratamento. No contexto nacional, analisando os documentos emitidos
pelo Ministério da Saude, denota-se uma inclinagao a “visdo médica” do autismo.
Esse posicionamento, embora ndo seja explicito, nem mesmo pacifico, justifica o
foco voltado ao direito a saude, até porque, salvo a politica da educacao especial
— gue se entrelaca com o tratamento de salde da pessoa com TEA — 0s programas
e acOes voltados a comunidade autista séo adstritas a area da saude.

No Brasil, por intermédio da Lei n° 12.764/12, que instituiu a politica
nacional de protecéo dos direitos da pessoa com transtorno do espectro autista, o
autista é considerado pessoa com deficiéncia e, em razdo disto, goza de protecéo
especial, nos termos do texto constitucional.

O direito a diferenca nesta pesquisa, sob o recorte da neurodiversidade - e
0 neurodiverso, aqui, como 0 autista - se apresenta, motivado pela comparacao que
as pessoas neurotipicas insistem em fazer e que distanciam os autistas da incluséo
social. Essas comparacgfes alimentam o processo de integracdo, superadoante a
disposicdo do artigo 19 da convencao sobre os direitos das pessoas com
deficiéncia.

Quanto ao direito a diferenca da pessoa autista, defende-se como resposta
a problematica, que sua fundamentacéo esta firmada nos principios constitucionais
da dignidade da pessoa humana, do pluralismo politico e, do respeito pela diferenca
e pela aceitacdo das pessoas com deficiéncia como parte da diversidade humana

e da humanidade, conjugados ao direito a igualdade.
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E o direito fundamental a diferenca que déa a liberdade ao autista em ser o
que ele, essencialmente, é. E isso ndo implica na perda, ou na supressao dos
demais direitos que ele j& detenha, até porque, nos termos do significado
constitucional, o autista € uma pessoa com deficiéncia e ha limites a limitacdo dos
direitos fundamentais.

A defesa do autista como neurodiverso neste estudo ndo tem o condéo de
“tomar partido” na discussao travada entre extremos dos grupos pro-tratamento ou
pro-neurodiversidade. Ao contrario disso, depreende-se que essa divergéncia
implica, principalmente, em obstaculos no desenvolvimento de politicas publicas
voltadas a pessoa autista.

Reconhecer o autista como neurodiverso, e a neurodiversidade como uma
categoria representativa (assim como a étnica, de género, a cultural, a religiosa,
dentre outras), como jA mencionado, ndo implica na supressao do direitos
adquiridos, mas, ensejaria 0 desenvolvimento de politicas publicas que, além de
tratamento de salude e da educacado especial, promovessem a inclusdo do autista
como cidadao participativo no processo democratico, respeitando sua identidade e
a forma de ser, e ainda, politicas que se voltassem em informar as pessoas
neurotipicas sobre o TEA e as caracteristicas do autista, de maneira que, munidas
deste conhecimento, tornem-se agentes no processo inclusivo. Vale ressaltar: a
falta de conhecimento leva a discriminacao de fato.

Tampouco sugere-se que o0 autista ndo deva ter acesso a saude. Como
qualguer outra pessoa, ele possui um plexo de condicdes médicas que lhe séo
particulares e que merecem atencdo. A questado do tratamento das pessoas com
TEA adentra o terreno moral e € nessa perspectiva que se fundamenta. Nao ha
como nao defender o prosseguimento nas pesquisas sobre o autismo e na evolugéo
dos tratamentos que isso implica. Assim como o autista tem o direito a sua
identidade, de ser quem ele é, também |he atende o direito a liberdade, e aqui,
liberdade como a escolha daquilo que Ihe for mais benéfico. E € o progresso nas
pesquisas que Ihe dara op¢des para isso. No que concerne as escolhas feitas pelos
representantes legais (quando se tratar de menores autistas ou daqueles que nao
possam se expressar), devem nortear suas decisdes pelos principios que visem o
melhor interesse daqueles que estdo sob sua responsabilidade legal, quando no

exercicio de seu papel de cuidar e proteger.
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Conclui-se essa pesquisa se valendo das colocacdes de Temple Grandin,
das quais ndo se abstrai uma posicao extremista. Assim como Temple reconhece
gue 0 seu sucesso académico e profissional sdo produtos do seu autismo, e ao
mesmo tempo, defende os tratamentos médico e comportamental e a alfabetizacéo,
para que o autista seja o mais funcional possivel, o desenvolver desse estudo se
direcionou por um caminho onde o respeito a neurodiversidade e o tratamento do
autismo convergem. E a sugestdo que se apresenta para um melhor
desenvolvimento nas politicas publicas voltadas a pessoa autista é, justamente,
esta convergéncia. E necessaria uma deliberacdo que envolva os préprios autistas,
suas familias, os profissionais da saude e educacédo, a comunidade em geral, 0s
operadores do direito e o Poder Publico, todos voltados para um Unico proposito: o
bem-estar e a dignidade das pessoas autistas.
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