XXXI CONGRESSO NACIONAL DO
CONPEDI BRASILIA - DF

DIREITOSSOCIAISE POLITICASPUBLICASIV

JEAN CARLOSDIAS

ROGERIO LUIZ NERY DA SILVA



Copyright © 2024 Conselho Nacional de Pesquisa e P6s-Graduagdo em Direito

Todos os direitos reservados e protegidos. Nenhuma parte destes anais podera ser reproduzida ou
transmitida sejam quais forem os meios empregados sem prévia autorizagdo dos editores.

Diretoria - CONPEDI
Presidente - Profa. Dra. Samyra Haydée Dal Farra Naspolini - FMU - S&o Paulo
Diretor Executivo - Prof. Dr. Orides Mezzaroba - UFSC - Santa Catarina
Vice-presidente Norte - Prof. Dr. Jean Carlos Dias - Cesupa - Para
Vice-presidente Centro-Oeste - Prof. Dr. José Querino Tavares Neto - UFG - Goiéas
Vice-presidente Sul - Prof. Dr. Leonel Severo Rocha - Unisinos - Rio Grande do Sul
Vice-presidente Sudeste - Profa. Dra. Rosangela Lunardelli Cavallazzi - UFRJ/PUCRIo - Rio de Janeiro
Vice-presidente Nordeste - Prof. Dr. Raymundo Juliano Feitosa - UNICAP - Pernambuco

Representante Discente: Prof. Dr. Abner da Silva Jaques - UPM/UNIGRAN - Mato Grosso do Sul

Conselho Fiscal:

Prof. Dr. José Filomeno de Moraes Filho - UFMA - Maranhao

Prof. Dr. Caio Augusto Souza Lara - SKEMA/ESDHC/UFMG - Minas Gerais
Prof. Dr. Valter Moura do Carmo - UFERSA - Rio Grande do Norte

Prof. Dr. Fernando Passos - UNIARA - Sdo Paulo

Prof. Dr. Edinilson Donisete Machado - UNIVEM/UENP - Sdo Paulo
Secretarias

Relacgdes Institucionais:

Prof. Dra. Claudia Maria Barbosa - PUCPR - Parana

Prof. Dr. Heron José de Santana Gordilho - UFBA - Bahia

Profa. Dra. Daniela Marques de Moraes - UNB - Distrito Federal
Comunicacao:

Prof. Dr. Robison Tramontina - UNOESC - Santa Catarina

Prof. Dr. Liton Lanes Pilau Sobrinho - UPF/Univali - Rio Grande do Sul
Prof. Dr. Lucas Goncalves da Silva - UFS - Sergipe

Relacdes Internacionais para o Continente Americano:

Prof. Dr. Jer6bnimo Siqueira Tybusch - UFSM - Rio Grande do sul

Prof. Dr. Paulo Roberto Barbosa Ramos - UFMA - Maranhao

Prof. Dr. Felipe Chiarello de Souza Pinto - UPM - Sdo Paulo

RelagBes Internacionais para os demais Continentes:

Profa. Dra. Gina Vidal Marcilio Pompeu - UNIFOR - Ceara

Profa. Dra. Sandra Regina Martini - UNIRITTER / UFRGS - Rio Grande do Sul
Profa. Dra. Maria Claudia da Silva Antunes de Souza - UNIVALI - Santa Catarina
Eventos:

Prof. Dr. Yuri Nathan da Costa Lannes - FDF - Sdo Paulo

Profa. Dra. Norma Sueli Padilha - UFSC - Santa Catarina

Prof. Dr. Juraci Mour&o Lopes Filho - UNICHRISTUS - Ceara

Membro Nato - Presidéncia anterior Prof. Dr. Raymundo Juliano Feitosa - UNICAP - Pernambuco

D597
DIREITOS SOCIAIS E POLITICAS PUBLICAS IV [Recurso eletrdnico on-line] organizagdo CONPEDI
Coordenadores: Jean Carlos Dias, Rogerio Luiz Nery Da Silva — Florian6polis: CONPEDI, 2024.

Inclui bibliografia

ISBN: 978-65-5274-071-7

Modo de acesso: www.conpedi.org.br em publicacdes _

Tema: Salde: UM OLHAR A PARTIR DA INOVACAO E DAS NOVAS TECNOLOGIAS

1. Direito — Estudo e ensino (Pds-graduagdo) — Encontros Nacionais. 2. Direitos sociais. 3. Politicas publicas. XXX

Congresso Nacional do CONPEDI Fortaleza - Ceara (3: 2024 : Florianopolis, Brasil).

CDU: 34

Conselho Nacional de Pesquisa
e Pds-Graduacgédo em Direito Floriandpolis
Santa Catarina — Brasil
www.conpedi.org.br


http://www.conpedi.org.br/
http://www.conpedi.org.br/

XXX| CONGRESSO NACIONAL DO CONPEDI BRASILIA - DF
DIREITOSSOCIAISE POLITICASPUBLICASIV

Apresentacdo

GT —DIREITOS SOCIAISE POLITICASPUBLICASIV

O CONPEDI - CONSELHO NACIONAL DAS POS—GRADUAC}OES EM DIREITO,

consolidando sua atuagdo proativa em favor do avanco da pesquisa na area juridica, desde a
teoria do direito, aos mais inovadores ramos de estudo e aplicagdo juridica, promoveu o
XXXI Congresso Nacional do Conpedi — Um olhar a partir da inovagdo e das novas
tecnologias. De 27 a 29 de novembro de 2024, no qual foram apresentados variados trabal hos
cientificos, a partir de palestras, mesas redondas, artigos cientificos e painéis, que se
distribuiram por dezenas de grupos de trabalho (GTs) com ampla diversidade tematica. A
nos, Professor-doutor Jean Carlos Dias, do Centro Universitario do Pard (CESUPA) e
Professor-doutor Rogério Luiz Nery da Silva, da Escola da Magistratura do Estado do Rio de
Janeiro (EMERJ), coube a honrosa tarefa de conduzir os trabalhos do GT — DIREITOS
SOCIAIS E POLITICAS PUBLICAS IV, que ha anos se dedica & producdo de

conhecimento, desde a apresentacdo, analise e critica aos temas da maior indagacéo na érea
das prestagbes sociais, tdo necessarias a populagdo mais carente em paises de

desenvolvimento em curso e, principalmente, a area das Politicas Publicas, responsavel pelos
instrumentos, processos, procedimentos, ritos de implementacdo de planos, programas e
acoes para a efetiva entrega das mencionadas prestagdoes, mediante oferta de servigos
publicos eficientes e beneficios sociais efetivos, conforme os trabal hos que se seguem:

Os textos colacionados ao longo do presente volume se dividem em trés blocos tematicos,
organizados segundo sua apresentacdo e debate no Encontro Nacional do Conpedi. O
primeiro bloco, com trabalhos focados no DIREITO SOCIAL A SAUDE, tém-se os
seguintes trabalhos: no texto 1, Politicas Publicas de Inclusdo para as Novas Deficiéncias
Ocultas e Promocao da Igualdade — Uma Andlise da Fibromialgia, de Edna Raquel Rodrigues
Santos Hogemann, Roberta Soares Gusmdo dos Santos, quanto as politicas publicas de
salde, pela categorizacdo tradicional das deficiéncias de natureza oculta, em especia a
fibromialgia; no texto 2, A salide mental das maes atipicas e das criangas com deficiénciaem
tempos de desastres: uma andlise sob a 6tica das politicas publicas no Rio Grande do Sul, de
Joice Graciele Nielsson, Ana Luisa Dessoy Weiler e Renata Favoni Biudes, sobre o
atendimento a salide mental das criangas com deficiéncia e das chamadas “ mées atipicas’, no
contexto do desastre climético, ambiental e sanitario que assola o Rio Grande do Sul; no
texto 3, O direito a salde e as politicas publicas para pessoas com deficiéncia: impactos no



desenvolvimento social e educaciona sob as lentes da teoria das capacidades de Nussbaum,
de Priscila de Freitas e Renata Favoni Biudes, que sob prisma capacitivo nusbauniano,
aponta as possiveis fragilidades nos variados niveis de atencdo (salde, educacdo, sociais,
empregabilidade) quanto ao desenvolvimento social das pessoas com deficiéncia e sua
insercéo e permanéncia no mercado de trabalho; no texto 4, A utilizacdo da mediacéo
sanitéria como uma ferramenta de resolucdo de conflitos de pessoas com transtornos mentais:
andlise sobre a Rede de Atencéo Psicossocial (RAP), de Priscila de Freitas e Tuani Josefa
Wichinheski, que a partir da Rede de Atencéo Psicossocial (RAPS) no ambito do Sistema
Unico de Salide (SUS), analisaram como a mediacdo sanitaria na solucéo de conflitos
relacionados com o direito a salde de pessoas com transtornos mentais, no texto 5,
Reavaliacdo das politicas publicas e as comunidades terapéuticas: uma andlise do retrocesso
social nos termos da ADI 7.013/DF, de Lara Pereira da Silva, que andlisaa Lel de Reforma
Psiquiatrica (Lei Federal 10.216/2001) como paradigma da luta antimanicomial no Brasil,
com o banimento do isolamento como medida de tratamento em matéria de salde mental e
potencial conflito com a politica de incentivo & Comunidades Terapéuticas na Lei de Drogas
(LEI 11.343/2006). Pugna pel os argumentos cientificos no policy making e pela aplicagdo do
principio da vedacéo ao retrocesso social; no texto 6, Processo legislativo em reproducéo
assistida no Brasil: uma andlise do ambiente institucional e acesso, Lara Pereira da Silva,
guestiona o limitado acesso as Técnicas de Reproducdo Assistida (TRA) no Brasil — pais
lider em utilizac8o destes manejos, mas onde o plangjamento familiar (Lei 9.263/1996) ndo
disponibiliza suficientemente esse acesso aos menos favorecidos. O estudo analisa projetos
de lei em tramite voltadas a mitigar a inseguranca em matéria de reproducdo assistida, pela
sistematizacéo comparativa dos PL.

No segundo Bloco, sobre o DIREITO A CIDADE, A MORADIA E A ALIMENTACAO,
DIREITOS DO IDOSO E DIREITOS DA MULHER, tem-se, os seguintes trabalhos: no
texto 7, Programa Nacional de Apoio & Captacdo de Agua de Chuva (Programa Cisternas),
no contexto das cidades inteligentes, de Eneida Orbage de Britto Taguary , Catharina Orbage
de Britto Taguary Berino, Alan Bresciani Colle Bettini de Albuquergue Pati Lins, em que sdo
analisados 0s riscos que a inobservancia de conformidade e governanca, pelo Ministério do
Desenvolvimento e Assisténcia Social, Familia e Combate a Fome (MDS), com repasses de
verbas publicas, inadequacdo da execucdo das tecnologias sociais e ineficacia das

capacitacdes sobre consumo consciente de agua, comprometendo o objetivo do programa e
risco de inexecucdo total ou parcial do contrato na captacdo de agua da chuva; no texto 8, Do
direito a cidade e o direito a moradia: um estudo de caso com enfoque na populacdo Beira
Trilhos, de Passo Fundo, de Ana Raguel Pantaledo da Silva, Adriana Fasolo Pilati , Ana Jilia
Cecconello Folle, em que a partir do conceito de cidade e dos chamados direitos urbanos
(direito a cidade e a moradia), investiga-se como a urbanizacéo desenfreada e a especulacéo



imobiliéria contribuiram para a crise habitacional e a exclusdo social no pais; no texto 9,

Cidades e etarismo: a inclusdo social das pessoas idosas nos espacos urbanos como politica
de envelhecimento digno, de Vitéria Agnoletto, Anna Paula Bagetti Zeifert e Ana Luisa
Dessoy Weiler, analisa 0s espacos urbanos e as condicdes oferecidas as necessidades

especificas das pessoas idosas, sem atencdo a vulnerabilidade, a dificultar a mobilidade e a
participacdo social e a implicar isolamento social - fator agravador de problemas de salide
fisica e mental, a elevacdo do custo de habitacéo, pelo processo de gentrificacdo, que

pressiona essa populacdo a deixar bairros onde viveram durante grande parte de suas vidas,
rompendo redes de apoio social; no texto 10, A invisibilidade das politicas publicas na
educacao para a pessoa idosa e suas consequéncias a salde mental e a qualidade de vida, de
Adriana Fasolo Pilati , Eliana Garcia de Carvalho, que analisa a falta de visibilidade das
politicas publicas voltadas a educacdo de idosos no Brasil e as consequéncias para a saude
mental e a qualidade de vida dessa populacéo, desde a educacdo ao longo da vida, como um
direito fundamental para a autonomia, inclusdo social e bem-estar dos idosos a relacdo com a
vulnerabilidade social, o isolamento e os riscos a saide mental; no texto 11, Relacdes
federativas e politicas publicas. estudo sobre o Programa de Aquisicéo de Alimentos, de Julia
Alfradique Leite, cujo artigo propde a analise do Programa de Aquisicdo de Alimentos
(PAA), a partir das competéncias federativas no arranjo institucional do programa, ja que
visa ao atendimento a populacdo em situacdo de inseguranca alimentar e ao estimulo a
agricultura familiar, com regulamentacdo e financiamento da Uni&o e tem execucao variavel,
atribuivel aos estados e municipios; e no texto 12, Violéncia contra a mulher no Brasil: a
importancia da Lel Maria da Penha e politicas publicas para o empoderamento feminino, de
Edna Raquel Rodrigues Santos Hogemann, a autora investiga a violéncia contra a mulher no
Brasil, com foco na Lel Maria da Penha e em politicas publicas que promovem o

empoderamento feminino. Analisa-se a eficacia da LMP e identificam-se boas préticas de
politicas publicas que tém contribuido para a protecéo e o empoderamento das mulheres.

No terceiro bloco, acerca da TEORIA DE POLITICAS PUBLICAS, CONDIGOES
FORMAIS E MATERIAIS E ACESSO A JUSTICA, foram apresentados e debatidos os
trabalhos. no texto 13, Judicializacdo de politicas publicas e as possibilidades de solucdes
aternativas. estudo de caso sobre o Beneficio de Prestagdo Continuada, de Julia Alfradique
Leite, analisa-se o fendmeno da judicializacdo da politica publica no Brasil a partir do estudo
de caso do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), os impactos dessa judicializacdo na
politica publica e as possibilidades de solugbes aternativas. O controle judicial tende a
desconsiderar a complexidade da politica publica, resultando em sérios prejuizos a boa
governanca; no texto 14, A lei do superendividamento e a efetividade das politicas publicas
de protecdo ao consumidor bancério, de Emilio José Silva Mendes, José Antonio de Faria
Martos e Laura Samira Assis Jorge Martos, em que se discute aLei n° 14.181/2021, (Lel do



Superendividamento), e sua eficicia na protecdo ao consumidor bancario, investiga a
transformacéo das relacfes de consumo em contexto de consumo exacerbado e as protectes
legais conferidas ao consumidor, com especial énfase na hipossuficiéncia do consumidor; no
texto 15, A telepresencialidade como politica publica de acesso a justica, de Kairo Telini

Carlos, José Antonio de Faria Martos e Laura Samira Assis Jorge Martos, em que se avaiao
acesso remoto e seus acessorios como politica pablica que contribuiu para assegurar 0 acesso
ajustica, no contexto da pandemia de COVID-19. Investiga a evolucdo legal dessa pratica,
seus beneficios, desafios e limitacdes, a superar barreiras econémicas, geograficas e socias,
no texto 16, Transparéncia, governanca, controle social e democracia deliberativa: uma
andlise de referentes tedricos estruturantes de um controle de contas adequado ao estado
democrético de direito, de Renise Xavier Tavares e Saulo de Oliveira Pinto Coelho, como
estudo tedrico dos referenciais estruturantes dos conceitos e categorias sobre controle social e
controle de contras, com destaque a reduzida articulacéo entre esses controles, a fim de
instrumentar equipagem tedrica adequada a é&rea baseada em saberes juridicos e

extrajuridicos, como ciéncia politica, teoria da democracia e a ciéncia da administracdo; no
texto 17, Apoio ao controle social pelo controle de contas: uma revisdo indicativa da
literatura para entender o estado da arte no Brasil na perspectiva da democracia deliberativa,
de Renise Xavier Tavares e Saulo de Oliveira Pinto Coelho, em gue se mapeia as atuagdes
dos Tribunais de Contas quanto ao apoio e impulsionamento ao controle social — como
agenda do sistema de contas, nem sempre priorizada, mediante o estudo da atuacdo de 6rgaos
e entidades de controle a participacdo social no controle da administracdo publica,

confirmando que os Tribunais de Contas devem exercer um papel importante na promogao
do controle social, como repositorio de informacdes para a atuacdo da sociedade civil em
relacdo ao gasto publico; e, finalmente, o texto 18, Gestdo publica e politicas publicas: acdes,
estratégias e controle, de Catharina Orbage de Britto Taquary Berino e Daniel Machado
Berino, em que se discute “quem decide qual é a politica publicadavez?’, mediante a andlise
das acBes governamentais e das escolhas parlamentares que direcionam a agenda, a
formulacdo e implementacdo de politicas publicas, afim de melhor compreender as escolhas
da Administragdo Publica na formulacdo de politicas publicas no Brasil, face as escolhas
majoritarias, para o0 empoderamento dos cidaddos como atores e influenciadores no decision
making.

Certos de buscar cumprir o papel articulador das melhores iniciativas de fomento a pesquisa
juridica, em nome do Conpedi, vimos disponibilizar por meio deste volume 0 acesso a esses

contelidos para sua reflexao.

Desglamos aos muito prezados pesquisadores uma excelente leitural
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POLITICASPUBLICASDE INCL USAO PARA ASNOVASDEFICIENCIAS
OCULTASE PROMOCAO DA IGUALDADE —UMA ANALISE DA
FIBROMIALGIA

PUBLIC POLICIESFOR INCLUSION OF NEW HIDDEN DISABILITIESAND
PROMOTION OF EQUALITY —AN ANALYSISOF FIBROMYALGIA

Edna Raquel Rodrigues Santos Hogemann
Roberta Soares Gusmao dos Santos

Resumo

O artigo “Poaliticas Publicas de Inclusdo para as Novas Deficiéncias Ocultas e Promocéo da
Igualdade — Uma Andlise da Fibromialgia’ examina o cenério atual das politicas publicas
voltadas para condic¢Bes de salde que, por sua natureza oculta, desafiam a categorizagdo
tradicional de deficiéncias. Focalizando a fibromialgia, uma condic¢éo caracterizada por dores
cronicas e fadiga persistente, o estudo destaca como a legislagdo estadual brasileira tem
comegado a reconhecer essas condi¢des como deficiéncias. Apesar dos avancos legislativos,
como a inclusdo da fibromialgia na definicdo de deficiéncia em alguns estados, o artigo
revela que ainda existem lacunas significativas na implementacdo dessas politicas. As
estratégias existentes muitas vezes ndo atendem adequadamente as necessidades especificas
dos afetados, que enfrentam barreiras adicionais devido ainvisibilidade de suas condigfes. A
pesquisa enfatiza a necessidade urgente de adaptacfes nas politicas publicas para garantir um
suporte mais eficaz e equitativo. Conclui-se que é fundamental um esforgo colaborativo entre
0 governo e a sociedade para promover a inclusdo plena e aigualdade material, assegurando
gue todos, independentemente de suas condi¢cdes de salde, tenham acesso a direitos e
oportunidades justos.

Palavras-chave: Paliticas publicas, Inclusdo, Deficiéncias ocultas, Igualdade, Fibromialgia

Abstract/Resumen/Résumé

The article “Public Policies for Inclusion of New Hidden Disabilities and Promotion of
Equality — An Analysis of Fibromyalgia’ examines the current landscape of public policies
aimed at health conditions that, due to their hidden nature, challenge traditional

categorizations of disabilities. Focusing on fibromyalgia, a condition characterized by
chronic pain and persistent fatigue, the study highlights how Brazilian state legislation has
begun to recognize such conditions as disabilities. Despite legidlative advances, such as the
inclusion of fibromyalgia in the definition of disability in some states, the article reveals
significant gaps in the implementation of these policies. Existing strategies often fail to
adequately address the specific needs of those affected, who face additional barriers due to
the invisibility of their conditions. The research underscores the urgent need for adaptations
in public policies to ensure more effective and equitable support. It concludes that a



collaborative effort between government and society is essential to promote full inclusion

and material equality, ensuring that everyone, regardless of their health conditions, has access
to fair rights and opportunities.

K eywor dg/Palabr as-claves/M ots-clés. Public policies, Inclusion, Hidden disabilities,
Equality, Fibromyalgia



1. INTRODUCAO

A igualdade ou isonomia ¢ um dos principios basilares da Constitui¢ao brasileira de
1988, incluso no caput do art. 5°, clausula pétrea irrevogavel da legislacao.

Toda a ag¢do ou ndo acdo do Estado se deve basear neste principio, traduzido como o
principio que ¢ o assegurador de todas as liberdades individuais, pois protege as minorias,
tornando a sociedade uma sociedade justa. E a diretriz de todos os direitos humanos.

Hé4 muito ndo sé os doutrinadores do Direito, mas também os agentes politicos do
Estado entenderam que o que se procura com o caput do artigo 5° ¢ a promogdo da igualdade
material, aquela conhecida maxima de “tratar os iguais igualmente e os desiguais
desigualmente”, ou seja, uma igualdade substancial que vai além de proporcionar 0 mesmo
direito/garantia para todos.

Na pratica, isso implica em dar uma maior prote¢ao para os hipossuficientes, para os que
estdo em posicao desigual e inferior, conferindo a estas pessoas a possibilidade objetiva de
acesso e do exercicio de direitos, para que, ao final, sejam incluidos na sociedade do mesmo
modo que os demais.

No entanto, ha de ser considerado o fato de que a coletividade historicamente trata a
pessoa com deficiéncia (PCD) como se esta estivesse em uma posicao inferior em relagdo as
pessoas ditas saudaveis. Isto ocorre por ser muito dificil dissociar as dificuldades que a pessoa
encontra nos afazeres do dia a dia ante uma pessoa que vive sua rotina sem maiores percalgos.

Algumas vezes essa atitude de viés preconceituoso existe prontamente, pois a deficiéncia
da pessoa ¢ visivel (uma pessoa que se apresente numa cadeira de rodas, por exemplo); outras
vezes o preconceito ocorre justamente por ndo haver percepcdo da deficiéncia da pessoa.! E,
quando a deficiéncia nao ¢ facilmente detectada, quando nao ¢ visivel, ¢ denominada deficiéncia
oculta.

Diante da existéncia de varios tipos de deficiéncia e das dificuldades decorrentes e em
tendo o Estado o compromisso com a promog¢ao da igualdade, necessario se faz a existéncia de
uma preocupacgao em promover politicas publicas de inclusao. Hoje a legislagdo, bem como os
orgdos do governo ja detém enorme capacidade de promog¢dao de bem-estar de pessoas com

deficiéncia, desviando-as do preconceito e incluindo-as na sociedade.

1 A exemplo do que comumente ocorre no transporte publico, quando uma pessoa, sentada, aparentemente saudavel,
ndo cede seu lugar para uma gravida, em estdgio avancado, porém, ndo o faz por ndo ter enxergado, ja que possui
deficiéncia visual.

10



Existe uma vontade do Estado de dissociar a PCD? de uma “falta de capacidade”,
derivada da nova defini¢ao de deficiéncia e introduzida pela legislacdo com o Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia, mas que ja estava no amago dos administradores e no seio das politicas
publicas desde que o pais passou a ser signatario de Tratados Internacionais que abarcam o tema.
De sorte que varias s@o as tentativas em eliminar as barreiras que diferenciam as pessoas com
deficiéncia dos demais, consequentemente promovendo saude, integracdo e bem-estar dessas
pessoas, diminuindo assim o preconceito para com elas.

Ocorre que, com a evolugdo a ciéncia, novas doencas foram descobertas e estudadas,
entendendo-se que sdo inumeras as doencas que podem configurar-se como barreiras e
preconceitos. Inclusive, e nesse rastro, descobriu-se que, para além das deficiéncias ocultas ja
conhecidas, algumas outras doengas podem gerar deficiéncias ocultas (que ndo sao tao
patentemente visiveis), mas em outro sentido, o de que pessoas que sdo aparentemente
sauddveis, mas possuem alguma condi¢do que, por algum momento, ou por algum motivo, as
desigualam das demais pessoas, gerando preconceito e exclusdo.

O diagnodstico e tratamento dessas “novas doencas” ainda ¢ incipiente na sociedade e em
especial no Brasil, ndo havendo certeza do que se pode fazer para a promog¢ao da igualdade
dessas pessoas, ja que se tratam de doencas que promovem novas barreiras € o preconceito que
elas sofrem ndo ¢ imediato. Ele somente ocorre apds o outro perceber que “ha algo de errado
com essa pessoa” e muitas vezes o que ha de errado ¢ um sintoma ou uma caracteristica advinda
de uma dessas doengas. E disso pode decorrer que muitas vezes um ambiente “adaptado” e sem
barreiras para um determinado grupo de pessoas venha a se configurar como um ambiente
insalubre para pessoas com tais tipos de doencas. Razao pela qual ja ndo € mais suficiente que o
Estado inclua as deficiéncias ocultas nas agendas de politicas publicas existentes, devendo
preocupar-se também com essas novas doengas recém introduzidas no cotidiano do pais, na
medida em que a igualdade material destas pessoas também resta prejudicada.

Parte-se, entdo, do pressuposto fundamental de que a exclusdo e preconceito para com as
pessoas acometidas por essas doengas ocultas ¢ algo real, mas ndo tdo velado e que sem que se
internalize esses problemas no ambito do problema publico, estas pessoas estariam
desamparadas. Isso porque, doengas que, sem o diagnostico correto podem ser confundidas com
“frescura” ou “inven¢do”. Motivo pelo qual muitas dessas doencas ainda ndo devidamente
pesquisadas tidas como autoimunes e desregulatérias do sistema imunoldgico e necessitam de

diagnostico correto para o tratamento adequado.

2 Aqui utilizamos “a” PCD em referéncia a pessoa com deficiéncia, deixando de utilizar a expressdo capacitista
Portador de Deficiéncia (“o PCD) que se refere a algo que se porta (em detrimento ao que a pessoa ¢€).
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Sintomas como dores no corpo (sem lesdo que a justifique), falta de disposi¢do (a ser
confundido com pregui¢a) dentre outros deixam ndo sé os pacientes, mas também os médicos,
muito confusos, sendo necessaria uma investigacdo profunda. O que pode implicar no fato de
que ja nao ¢ mais suficiente eliminar as barreiras do ambiente, fica necessario eliminar as
barreiras causadas pelos proprios sintomas.

Assim, surgem questionamentos iniciais como elemento estimulador do presente estudo:
Quando se fala de politicas publicas para estas pessoas, na medida em que até mesmo 0s
médicos e pacientes estdo confusos, como o Estado podera agir?

Essas doencas, muitas vezes, promovem dores e incapacidades internas, sem que haja
visibilidade para outros membros da sociedade, mas com dificuldades para quem sofre dos
sintomas. Isso sem falar que o tratamento ¢, na maioria das vezes, caro ¢ inacessivel. Médicos
especializados sdo raros e geralmente concentram seus atendimentos em grandes centros
urbanos. Motivo pelo qual promover politicas para quem sofre destas doencas ¢ um desafio.
Pois, se até mesmo médicos e pacientes ainda ndo estdo alinhados em diagndstico e tratamento,
como ird o Estado incluir o problema como agenda e promover politicas publicas para a
promocao da igualdade material dessas pessoas?

Na perspectiva do enfrentamento dessas questdes, o presente artigo pretende estudar o
panorama das politicas publicas existentes acerca das necessidades que essas novas doengas
ocultas exigem e identificar as dificuldades encontradas na promog¢do da igualdade dessas
pessoas, principalmente quando se fala da identificacdo do problema publico.

Para tanto, serd utilizada uma metodologia de pesquisa qualitativa, incluindo revisao
bibliografica e analise documental das politicas publicas em vigor. O referencial tedrico basear-
se-a em conceitos de igualdade material e inclusdo social, com énfase nos estudos de John Rawls
sobre justica como equidade e na teoria das capacidades de Amartya Sen.

O artigo também apresentarda um estudo de caso, analisando as politicas publicas
existentes para pessoas com fibromialgia e propondo novas politicas publicas. Essa analise sera
realizada com base no principio da igualdade material a ser promovida para os portadores dessas

deficiéncias, considerando tanto o aspecto tedrico quanto a aplicagao pratica das politicas.

2. A INVISIBILIDADE DAS DEFICIENCIAS OCULTAS

Deficiéncia oculta refere-se aquelas condi¢des que nao sdo imediatamente perceptiveis.
Um exemplo recorrente € a surdez, que, embora amplamente reconhecida como uma deficiéncia

desde tempos antigos ¢ documentada em literatura médica por mais de um século, ainda ¢
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considerada uma deficiéncia oculta em muitos contextos.

Portanto, a existéncia de deficiéncias ocultas ndo ¢ uma inovacdo recente para a
sociedade. Com o avan¢o das ciéncias médicas, novas condi¢des t€ém sido identificadas e
documentadas, cada uma com seus proprios sintomas e impactos especificos, gerando novas
barreiras e demandando tratamentos especializados.

E importante destacar que algumas condi¢des que sio comuns atualmente, como doengas
relacionadas a desregulagao do sistema imunoldgico ou doengas genéticas, eram desconhecidas
ou nao identificaveis ha poucos séculos, e at¢ mesmo ha algumas décadas.

As deficiéncias ocultas, como fibromialgia e sindrome da fadiga cronica, apresentam
desafios Unicos para a inclusdo social e a garantia de direitos. Essas condi¢des, que ndo sdo
imediatamente visiveis e frequentemente nao tém diagndsticos claros, evidenciam a necessidade
de uma abordagem mais profunda e reflexiva para a justica e a igualdade. A analise desses
desafios sob a oOtica das teorias de John Rawls sobre justica como equidade e da teoria das
capacidades de Amartya Sen oferece uma perspectiva enriquecedora sobre como garantir

direitos e promover inclusao para pessoas com defici€ncias ocultas.

2.1 O contributo da Justica como Equidade segundo John Rawls

John Rawls, em sua obra seminal "Uma Teoria da Justi¢a", desenvolve o conceito de
justica como equidade, que ¢ central para sua teoria sobre como estruturar uma sociedade justa.
Rawls propde que a justica deve ser compreendida a partir do conceito do "véu da ignorancia",
uma condicao hipotética onde os individuos formulam principios de justica sem conhecimento
sobre suas proprias circunstancias futuras, como posicao social ou habilidades. Rawls afirma:
“Ninguém sabe qual sera sua posicao social, suas habilidades, ou sua situagdo pessoal” (Rawls,
1971, p. 12). Sob esse véu, os individuos escolheriam principios que garantam ndo apenas a
igualdade bésica de direitos, mas também o beneficio dos menos favorecidos, promovendo um
sistema que ndo apenas assegura oportunidades iguais, mas também protege os mais vulneraveis.

Aplicando a teoria de Rawls as deficiéncias ocultas, como a fibromialgia e a sindrome da
fadiga cronica, percebe-se que a falta de visibilidade dessas condi¢des pode levar a exclusdo e ao
tratamento desigual dos individuos afetados. Segundo Rawls, "os principios da justica devem
assegurar que as desigualdades sociais e econdOmicas sejam vantajosas para todos e que estejam
atreladas a cargos e posi¢oes abertas a todos” (Rawls, 1971, p. 15). No contexto das deficiéncias
ocultas, a falta de reconhecimento e suporte pode resultar na marginalizacao desses individuos,

que enfrentam barreiras adicionais devido a invisibilidade de suas condi¢des. Portanto, para
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cumprir com o principio da justica como equidade, ¢ essencial que as politicas publicas e
praticas institucionais sejam desenhadas para oferecer suporte adequado e inclusivo,
independentemente da visibilidade das deficiéncias.

Assim, as politicas devem ser estruturadas para garantir que as deficiéncias ocultas nao
sejam um critério para a limitagdo dos direitos ou acesso aos beneficios necessarios. A
abordagem de Rawls sugere que uma sociedade justa deve fazer um esfor¢o adicional para
assegurar que todos os individuos, especialmente aqueles com condi¢cdes menos visiveis, tenham
acesso as mesmas oportunidades e prote¢do. Isso implica na criagao de politicas que ndo apenas
reconhegam as necessidades especificas de pessoas com deficiéncias ocultas, mas que também
integrem mecanismos de suporte que abordem as desigualdades invisiveis e promovam uma

verdadeira equidade.

2.2 A Teoria das Capacidades de Amartya Sen no contexto das deficiéncias ocultas

Amartya Sen, em sua teoria das capacidades, oferece uma perspectiva significativa para a
avaliacdo da justica, que se desvia do enfoque tradicional na distribui¢ao igualitaria de recursos.
Sen argumenta que a justi¢a deve ser medida pela capacidade dos individuos de realizar fungdes
e alcancar o bem-estar, destacando a importancia de fornecer condi¢cdes que permitam a todos
exercer suas potencialidades. Como Sen afirma, “a avaliagdo da justica ndo deve ser baseada
apenas em bens ou recursos, mas na capacidade das pessoas de realizar suas fungdes e alcancar o
bem-estar” (Sen, 1999, p. 75). Segundo ele, o foco deve ser na liberdade real dos individuos para
escolher e perseguir suas metas, o que implica garantir condi¢des adequadas para o
desenvolvimento das capacidades pessoais, independentemente de suas limitagdes.

No contexto das deficiéncias ocultas, a teoria das capacidades de Sen revela a
necessidade de politicas publicas que vao além do simples fornecimento de recursos. Para
pessoas com deficiéncias ocultas, como fibromialgia e sindrome da fadiga cronica, a questao ndo
¢ apenas ter acesso a tratamentos médicos ou apoio financeiro, mas garantir a possibilidade real
de participagdo plena na vida social e economica. Sen destaca que “a verdadeira avaliacdo do
bem-estar deve considerar as oportunidades que as pessoas tém para desenvolver suas
capacidades e participar ativamente da sociedade” (Sen, 2009, p. 22). Portanto, para essas
pessoas, € essencial que sejam implementadas politicas que oferecam adaptacdes adequadas,
suporte psicologico, e oportunidades de educagdo e emprego que contemplem suas necessidades
especificas.

A teoria das capacidades sugere que um ambiente social justo deve permitir que
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individuos com deficiéncias ocultas possam superar as barreiras impostas por suas condigdes
invisiveis. Isso implica a criagdo de estruturas que ndo s6 reconhecam as limitagdes enfrentadas
por essas pessoas, mas também promovam a inclusdo efetiva e a igualdade de oportunidades.
Sen argumenta que a justica deve ser medida pela capacidade real dos individuos de alcangar
seus objetivos, o que reforca a necessidade de ambientes adaptativos e inclusivos que permitam
a esses individuos desenvolver e exercer suas capacidades (Sen, 1999, p. 100).

A integracdo das teorias de justica como equidade de John Rawls e da teoria das
capacidades de Amartya Sen oferece uma base tedrica robusta para abordar as questdes
relacionadas as deficiéncias ocultas. Ambas as abordagens enfatizam a importancia de garantir
condicdes justas e equitativas para todos os individuos, independentemente de suas
circunstancias pessoais. Rawls, ao enfatizar a prote¢cdo dos menos favorecidos e a igualdade
basica, e Sen, ao focar na capacidade real dos individuos de participar e alcancar o bem-estar,
fornecem uma visdo abrangente de como as politicas publicas podem ser desenvolvidas para
enfrentar a exclusdo e promover a inclusdo.

Aplicar esses principios na formulacdo de politicas publicas e praticas sociais pode
contribuir significativamente para a maior inclusdo e justica para pessoas com deficiéncias
ocultas. Garantir que seus direitos sejam efetivamente reconhecidos e protegidos ¢ essencial para
criar uma sociedade verdadeiramente justa e equitativa. As politicas devem ser projetadas para
atender as necessidades especificas dessas pessoas e proporcionar um ambiente que facilite o

desenvolvimento de suas capacidades e sua plena participagao na vida social e econdmica.

2.3. Desvinculando deficiéncia de incapacidade

Por muitos anos em nosso pais, a legislacdo apenas preocupou-se em definir pessoa com
deficiéncia (at¢ mesmo chamando-os de portador de deficiéncia) para fins previdencidrios e
assistenciais, ndo existindo preocupagdao com o problema publico da promog¢do da igualdade
substancial delas. Havia uma carga de preconceito e capacitismo’, inclusive proveniente do
proprio Governo.. No entanto, o conceito de pessoa com deficiéncia foi se modificando através
do tempo, para que fosse introduzida no Direito patrio uma nog¢do social de deficiéncia,
desvinculando a deficiéncia da incapacidade.

Cumpre apontar que a preocupacdo com estas pessoas era real, ou seja, o Estado se

voltava a definir problemas e propor solucdes para que as PCDs tivessem uma melhor qualidade

3 Capacitismo ¢ a discriminag¢do e o preconceito contra pessoas com deficiéncia, que se manifesta em atitudes,
praticas e normas sociais que subestimam suas capacidades e restringem suas oportunidades e direitos.
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de vida. Isso era significativo, pois a questdo vai além da promocdo da igualdade substancial,
tratando-se de uma preocupagdo de satide publica. A auséncia de um tratamento sério e continuo
para essas doengas resultaria em uma maior sobrecarga para o sistema de satide. Em 2008 o pais
foi signatario do Protocolo Facultativo da Convencao Internacional sobre os Direitos da Pessoa
com deficiéncia, que foi aprovado no quorum de Emenda Constitucional, conforme Emenda
Constitucional 45/2004. Protocolo esse que definiu “pessoa com deficiéncia” pautada em um
modelo social, que dissociou a deficiéncia de perdas e disfungdes corporais, psicoldgicas ou
sociais da pessoa, entendendo que o ambiente que deveria se adaptar as variacdes da
normalidade humana, indo ao encontro de um ambiente neutro, adaptado, que elimine barreiras.
Desse modo, passou-se a ter uma real preocupagdo com a promoc¢do da igualdade substancial
dessas pessoas. A preocupacdo ja nao era apenas com a saude delas, mas também com a
inclusdo.

A inclusdo ocorre quando as diversas barreiras existentes, de mais variadas espécies
(fisicas, culturais, arquitetonicas, culturais, atitudinais, estruturais € comunicacionais) e que
impedem a inclusdo social da pessoa com deficiéncia sdo retiradas e/ou minimizadas.
Adaptando-se o ambiente, ou seja, mitigadas as barreiras existentes, o resultado efetivo ¢ a
neutralizagdo dos impedimentos do individuo e, em consequéncia, a inclusdo social. O ambiente
deve ser inclusivo e ndo a pessoa com deficiéncia que deve se adaptar ao ambiente. A pessoa nao
precisaria se adaptar, mormente pois ndo possui sequer um problema, ela ¢ perfeita do jeito que €
(Oliveira, 2022, p.299). E, nesse sentido, as politicas publicas para as pessoas com deficiéncia,
entdo foram aprofundadas de modo a se tornarem mais eficazes ¢ a sua producao voltada para
solugdes para essa questdo de ordem publica era imperiosa pelo status constitucional da
tematica.

ApoOs a assinatura do retro referido protocolo foi imperioso acrescentar a igualdade
substancial das pessoas com deficiéncia como problema publico, voltando a preocupagao estatal
em garantir o que o protocolo determinava, ou seja, ambientes livres de barreiras para a inclusao
igualitaria dessas pessoas. Iniciou-se com a modificacdo das leis existentes para que se
adaptassem ao conceito de que a PCD nao ¢ inferior, ndo porta deficiéncias e sim que o ambiente
que nao ¢ livre o suficiente para abarcar todas as pessoas.

Houve produgdo legislativa na perspectiva da promog¢ao da igualdade dessas pessoas, o
que gerou politicas publicas neste sentido: Como exemplo, ¢ possivel citar as mudangas na Lei

8.742/1993 (que instituiu o Beneficio de Prestagdao Continuada da Lei Organica da Assisténcia
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Social - BPC- LOAS*), que passou a considerar pessoa com deficiéncia aquela com
impedimentos que diante de qualquer barreira encontre obstrug¢do plena e efetiva na sociedade
em igualdade de condi¢gdes com as demais pessoas. (§2° do artigo 20 da mencionada Lei).

Tal inciativa legislativa se coaduna com a afirma¢do do professor Leonardo Matietto
(2022, p.10), na medida em que “As politicas publicas vocacionadas a promog¢do dos direitos
humanos contribuem decisivamente para estabelecer as bases da convivéncia da dignidade,
assim como para se aferir a legitimidade da atuagdo estatal. ”

Este pensamento ¢ objetivamente materializado no advento da Lei 13.146/2015 (Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia), quando houve uma mudanga o conceito de pessoa com deficiéncia,
numa tentativa definitiva de afastar das cargas preconceituosas que entende a pessoa com
deficiéncia como uma pessoa incapaz.

Era necessario agrupar tudo que havia sido produzido para a promocao da qualidade de
vida dessas pessoas em um so6 lugar, consolidando conceitos e apontando as responsabilidades de
cada 6rgdo. Afinal, para as pessoas com deficiéncia ¢ de extrema importancia ndo s6 a promog¢ao
da satde, mas a existéncia de uma sociedade que nao veja a deficiéncia como algo que exclua
que a possui da sociedade.

E importante afirmar que essa lei formalizou as diretrizes que as politicas publicas
brasileiras ja perseguiam, especialmente apds a assinatura do mencionado protocolo. A
legislacdo levou em consideracdo as politicas publicas existentes, como o fornecimento de
medicamentos e tratamentos pelo SUS, a educacao inclusiva nas escolas, entre outras iniciativas.

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia estabeleceu conceitos e diretrizes para esclarecer a
quem se destinavam os beneficios das politicas publicas ja implementadas no pais,
proporcionando uma base juridica mais clara e consistente para a promocao dos direitos dessas

pessoas. E o que se depreende da leitura do seu artigo 2°:

Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interacdo
com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participagao plena e efetiva na sociedade
em igualdade de condi¢des com as demais pessoas.

4 O Beneficio de Prestagdo Continuada da Lei Orginica da Assisténcia Social (BPC-LOAS) é um beneficio
assistencial previsto na legislagdo brasileira, garantido pela Constituicdo Federal e regulamentado pela Lei Organica
da Assisténcia Social (Lei n°® 8.742/1993). Esse beneficio é destinado a idosos com 65 anos ou mais e a pessoas com
deficiéncia, de qualquer idade, que comprovem ndo possuir meios de prover a propria manutengdo nem de té-la
provida por sua familia.

O valor do BPC-LOAS ¢ de um saldrio minimo mensal. Para ter direito ao beneficio, é necessario que a renda
familiar per capita seja inferior a 1/4 do saldrio minimo vigente. Além disso, a pessoa com deficiéncia deve passar
por avaliacdo médica e social realizada pelo Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) para comprovar a
deficiéncia e a incapacidade para a vida independente e para o trabalho.

O BPC-LOAS ndo exige contribuicdo prévia a Previdéncia Social, sendo um beneficio assistencial e nao
previdencidrio.
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Como se pode observar, a lei finalmente definiu o conceito de deficiéncia de maneira a
desassociar a deficiéncia da no¢do de incapacidade, promovendo uma aproximagao mais efetiva
da pessoa com deficiéncia a igualdade material preconizada pela Constitui¢ao Brasileira.

O paragrafo 1° da lei prevé os requisitos para a constatagdo da deficiéncia, conforme

abaixo:

§ 1° A avaliacdo da deficiéncia, quando necessaria, serd biopsicossocial, realizada por
equipe multiprofissional e interdisciplinar ¢ considerara

I - os impedimentos nas fungdes e nas estruturas do corpo;

II - os fatores socioambientais, psicologicos e pessoais;

IIT - a limitag@o no desempenho de atividades; e

IV - arestricdo de participagdo.

Nota-se que nos incisos do art. 1°, os fatores determinantes do serd levado em
consideracdo para que se enquadre a pessoa como uma pessoa com deficiéncia ndo dependem de
qualquer caracteristica visivel para o enquadramento. Ou seja, a deficiéncia oculta ja se
encontraria abarcada pelo conceito de pessoa com deficiéncia trazido pela lei desde sua
promulgacao.

Nao obstante, para que se tivesse certeza que a pessoa com deficiéncia oculta ¢ alvo da
lei, em 2023 foi promulgada a Lei 14.624 que instituiu o corddo de girassois para a identificagao
da pessoa com deficiéncia oculta. Muito embora, e importante ressaltar, que o uso do cordao ¢
facultativo.

A lei foi comemorada por pessoas com deficiéncias ocultas, pois, apesar de simples, deu
visibilidade a causa.

Assim nao restou duvidas que a deficiéncia oculta faz parte do rol de deficiéncia,
entretanto, ja no Estatuto da Pessoa com deficiéncia algumas deficiéncias especificas se
encontraram silenciadas, ndo havendo real preocupacdo do governo com as dificuldades que as
pessoas que sofrem destas doengas possuem.

O que resta, hoje, ao Estado ¢ uma ampliagdo do conceito de deficiéncia para acrescentar

0 que aqui chamaremos de “novas eficiéncias ocultas” de forma eficiente, afinal:

Calha consignar que o reconhecimento dos direitos das pessoas com deficiéncia pode
ser agasalhado na denominada terceira geragéo (ou dimensdo) dos direitos humanos (ou
direitos fundamentais), que congrega direitos como a autodeterminacdo dos povos,
direito & qualidade de vida, etc. Nesta perspectiva, insta salientar que os direitos
fundamentais de terceira geragdo caracterizam-se pela titularidade lato sensu,
abrangendo direitos transindividuais, metaindividuais ou supra individuais vinculados
aos valores de fraternidade e solidariedade. (Mattietto, 2022, p. 10)

Sendo assim, as politicas publicas para a promoc¢ao da igualdade nestes termos, somente
logrardo éxito quando abarcarem todos os tipos de deficiéncias, devendo considerar de forma

exaustiva as deficiéncias ocultas tanto incluindo as pessoas com deficiéncias ocultas nas

18



politicas publicas existentes quanto considerando a produgdo de politicas especificas para as

necessidades destas pessoas.

3. SOBRE AS NOVAS DEFICIENCIAS OCULTAS

A denominagdo “novas deficiéncias ocultas” pode ser atribuida a todas as deficiéncias
que, nao obstante registradas e reconhecidas pela Organizagdo Mundial de Satde como
deficiéncias, ainda sdo ignoradas pelas politicas publicas promovidas pelos Estados em geral.

Atualmente, essas condi¢des afetam aproximadamente 16% da populagdo mundial, com
mais de 900 tipos de doencas documentadas. Diante dessa realidade, ¢ imperativo que o Estado
concentre esfor¢os no bem-estar das pessoas afetadas, dado o numero significativo de individuos
que poderiam ser beneficiados pela intervencao governamental.

Este estudo se concentra nas doengas que, dentre as 900 documentadas, criam novas
barreiras para os individuos que as enfrentam. Essas condig¢des ainda ndo sdo adequadamente
abordadas pelas politicas publicas existentes, demandando a criagdo de novas politicas publicas
com um enfoque inovador para atender as necessidades especificas desses individuos.

Este cenario se agrava ainda mais quando se analisa o fato de que as politicas publicas
para inclusdo das pessoas com deficiéncia no Brasil sdo, no geral, eficientes e efetivas,
reconhecidas mundialmente. Mas, o que se percebe ¢ que, na medida em que a tendéncia € que
se incluam estas pessoas com deficiéncias ocultas no rol das politicas publicas ja existentes, e
que apesar de boas ndo contemplam suas especificidades objetivas, finda por haver uma
preteri¢do das necessidades especificas que estas doengas geram.

As pessoas que possuem essas “novas deficiéncias ocultas”, de fato, tém pressa para ver
seus direitos reconhecidos, mas a inclusdo delas no rol de beneficios atribuidos as pessoas com
deficiéncia ndo ¢ suficiente para a garantia da igualdade substancial.

Isto porque, muitas das vezes o bem-estar delas depende de tratamentos caros,
inovadores (muitos ainda em fase de testes) e de resiliéncia por parte dos membros da sociedade
que convivem com estas pessoas.

Hé que ser demarcado o fato de serem doencas que vém acompanhadas de preconceito e
ceticismo, pois sdo em grande maioria doengas incuraveis, até o presente momento e que podem
ter seus sintomas neutralizados por tratamentos paliativos. Entretanto, uma vez interrompido o
tratamento, os sintomas retornam e, com eles, as dificuldades do dia a dia.

As novas deficiéncias ocultas frequentemente se manifestam por sintomas como cansago

extremo, dores articulares e alteragdes intestinais. Entre as doencas mais conhecidas que se
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enquadram nesta categoria estdo a doenga de Crohn, a retocolite ulcerativa, a fibromialgia, a
sindrome da fadiga cronica, a artrite reumatoide e a espondilite anquilosante, entre outras.

Observa-se que essas condi¢des apresentam sintomas que podem ser comuns a muitas
outras doencas, as quais nao necessariamente resultariam em uma deficiéncia oculta ou em
barreiras significativas no cotidiano do individuo. No entanto, quando esses sintomas sdo
persistentes e ndo respondem adequadamente ao tratamento convencional, essas doengas
diferenciam-se ¢ podem acarretar um impacto negativo substancial na satide do individuo. Esse
impacto pode configurar uma violag¢ao do direito a saude, que ¢ um aspecto fundamental para a
protecdo das pessoas com deficiéncia. Somente um diagnostico eficaz e preciso pode separar tais
sintomas de uma simples doenga para enquadrar a pessoa dentre as novas deficiéncias ocultas e
ai j& se verifica a primeira diferenca.

Sao as novas deficiéncias ocultas as deficiéncias que nao s6 sao ocultas, pois nao
percebidas ao olhar a pessoa, mas também possuem o seu diagndstico frequentemente
inviabilizado, porque confundido com doencas simples e, consequentemente, ndo recebem o
tratamento adequado. S3o situagdes muito especificas que devem ser tratadas de forma
especifica: Imagine viver constantemente exausto, independentemente do quanto descanse ou
mantenha um estilo de vida saudavel. Imagine também sofrer dores persistentes, mesmo com
exames de imagem e laboratoriais mostrando resultados normais nas articulagdes.’

Como promover politicas publicas de inclusdo destas pessoas sem que sejam levadas
em consideracao tais especificidades acerca dessas novas deficiéncias ocultas?

Nao obstante o conceito de pessoa com deficiéncia ter se modificando através dos tempos
para se tornar um conceito inclusivo, o que ocorre quando a inclusdo destas pessoas somente
acontece diante da eliminagdo de barreiras ja no ambito do diagnostico?

O conceito de deficiéncia parte do principio de que todas as pessoas sdo capazes dentro
de um ambiente que ndo crie barreiras diante das limitagdes funcionais existentes, afastando-se
do conceito capacitista, aqui ja definido, que outrora era a regra no direito patrio (quando era
utilizada a expressao “portador de deficiéncia” ou “pessoa com necessidades especiais™).

Ocorre que esta mudanga incorreu em uma contradi¢gdo quando verificamos as doengas
aqui descritas, pois sao doengas que trazem deficiéncia justamente pelos sintomas incapacitantes
(ainda que temporarios).

Verificar-se-4 que, ndo s6 no Brasil, mas na maioria dos paises, a tendéncia ¢ de

5 A segunda autora deste artigo pede vénia para incluir aqui a opinido pessoal acerca do que estas doengas acarretam
por ter sido diagnosticada com fibromialgia em 2018, ap6s mais de 2 anos de investigacdo de dores incessantes que
ndo apareciam em qualquer exame de imagem ou laboratorial, sendo necessario o diagnostico por exclusao.
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incorporar as novas deficiéncias ocultas no rol de deficiéncias existentes material entre as
pessoas.

Na legislagdo patria, tanto as leis quanto o proprio Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
ndo fazerem qualquer diferenciacdo, entre deficiéncia e deficiéncia oculta, porém, as novas
deficiéncias ocultas ndo estdo abarcadas pelas politicas ptblicas existentes, por varios motivos.

Existem politicas publicas de promocao de satide das PCDs (a exemplo de fornecimento
de medicamento gratuito pelo SUS), para eliminagdo de barreiras de ambientes das PCDs (a
exemplo de colocacdao de rampas na porta de entrada de estabelecimentos) e para promogao da
igualdade para PCDs (a exemplo da cota para contratacdo em empresas).

Desse modo, para promogao da igualdade material, hd de se preocupar com a promocao
de politicas publicas para que se abarque todas as especificidades das novas deficiéncias ocultas
e promova-se a inclusao dessas pessoas.

Uma pessoa com espondilite anquilosante, por exemplo, além do fato de ndo ser incluida
na contagem de pessoa com deficiéncia contratada por uma empresa, precisara incorrer em faltas
para que faga o tratamento de infusdo (mais comum para a doenga), portanto, nada impede que
uma empresa, de fato, contrate alguém com esta doencga, mas nao teria razao para manté-la ante
as faltas para tratamento e as eventuais faltas pelos seus sintomas. Por tal caracteristica pode-se
dizer que apenas a inclusdo da nova deficiéncia oculta como deficiéncia promoveria a igualdade
substancial.

Ocorre que, quando a deficiéncia decorre da falta de diagnostico ou tratamento adequado,
ou quando a incapacidade ¢ temporaria devido a estes fatores, as politicas publicas devem se
voltar para estes problemas e as politicas publicas existentes ndo foram pensadas para essas
pessoas, até mesmo os decretos e portarias envolvidos ndo ddo atencao a estes casos.

Como consequéncia, o judiciario ja esta sendo acionado em diversos casos. Isto levou a
uma preocupacao acerca desses casos por alguns Estados, levando a necessidade, ainda que de
forma inicial e embrionaria, da promogao de politicas publicas que os abarcassem.

Um caso relevante em que o Judiciario brasileiro foi acionado em razdo de uma doenca
oculta ¢ o caso de fibromialgia, objeto da analise do presente estudo. Em varias decisdes
judiciais, o Supremo Tribunal Federal (STF) e tribunais superiores foram chamados a se
pronunciar sobre o direito ao Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) e a concessdo de
aposentadoria por invalidez para pessoas com fibromialgia. O reconhecimento da fibromialgia
como uma doenga incapacitante e a necessidade de garantir direitos a essas pessoas tém sido
temas recorrentes na jurisprudéncia, considerando a dificuldade de diagnostico e a natureza

oculta dos sintomas.
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4. UM OLHAR REFLEXIVO SOBRE A FIBROMIALGIA

A fibromialgia ¢ uma doenga multi-articular (CID -M) definida como uma sindrome
complexa caracterizada principalmente por dor generalizada e fadiga muscular associada com
mudangas psicoldgicas como ansiedade, depressao e distarbios do sono.

E uma doenga que ocorre em sua maioria em mulheres entre 30 e 50 anos, acreditando-se
que atinja 2% da populagdo brasileira. (DE Santana, 2023, p. 06)

O reconhecimento da fibromialgia como deficiéncia ndo estd incluso na agenda de
politicas publicas do pais, considerando que nada ha em termos de produgdo de politica publica
nacional, taxativamente, acerca da doenga. Isso porque, a legislacdo existente apenas atesta que
as pessoas com fibromialgia (ou fibromialgicos) possuem limitacdes funcionais referentes a
diversos ambientes. Apesar de ja se reconhecer que sdo necessarias politicas publicas que
procurem fornecer ambientes livres de obstaculos para garantir a funcionalidade total e irrestrita
da pessoa com esta deficiéncia. No entanto, ndo obstante tal reconhecimento, apenas politicas
publicas descentralizadas, organizadas pontualmente por alguns Estados da Federagdao sao
politicas efetivas que versam acerca da doenga.

No Brasil, alguns estados reconheceram a fibromialgia e outras doencas ocultas como
deficiéncias em suas legislagdes locais, permitindo que pessoas afetadas tenham acesso a direitos
e beneficios especificos. Aqui estdo alguns exemplos: Sao Paulo: PL 1573/2023 inclui a
fibromialgia na lista de deficiéncias para fins de beneficios e acessibilidade; Rio de Janeiro: A
Lei Estadual n° 7.832/2018 reconhece a fibromialgia como deficiéncia, garantindo direitos
semelhantes aos das pessoas com deficiéncia; e, Minas Gerais: A Lei Estadual n® 24.508;2023
prevé o reconhecimento da fibromialgia como deficiéncia para fins de inclusdo social e
beneficios.

Essas legislagdes visam garantir maior inclusdo e acesso a direitos para as pessoas
afetadas por essas condigdes, reconhecendo a necessidade de suporte especifico. Ocorre que
somente o reconhecimento desses Estados ndo ¢ o suficiente para o pleno exercicio dos direitos
conferidos as pessoas com deficiéncia, ou seja, ndo remove completamente as barreiras do
ambiente para os fibromialgicos.

O advogado Carlos Henrique, em seu artigo “Reconhecimento da Fibromialgia como
Deficiéncia nos Estados Brasileiros: Avangos Legislativos e Impactos Sociais” fez um apanhado

das legislagdes estaduais existentes no pais:

Legislagdo ¢ Impacto: Até o momento, os estados que reconhecem oficialmente a
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fibromialgia como deficiéncia incluem:

Minas Gerais: Lei n® 24.508/2023

Rio de Janeiro: Lei n°® 7.832/2018

Paraiba: Lei n® 13.265/2024

Acre: Lei n® 4.174/2023

Alagoas: Lei n° 8.460/2021

Amapa: Lei n® 2.770/2022

Amazonas: Lei n° 6.568/2023

Maranhéo: Lei n® 11.543/2021

Mato Grosso: Lei n® 11.554/2021

Rio Grande do Norte: Lei n® 11.122/2022

Rondoénia: Lei n® 5.541/2023

Sergipe: Lei n® 9.293/2023

Destaca-se a Lei n° 13.265/2024, promulgada na Paraiba, que estabelece critérios
rigorosos para avaliacdo multidisciplinar das condi¢des dos pacientes com fibromialgia.
Esta legislagdo ndo apenas reconhece oficialmente a condigdo como deficiéncia, mas
também garante acesso ao cartdo de passe livre intermunicipal e a Carteira de
Identificacdo da Pessoa com Fibromialgia (CIPF), facilitando o acesso aos direitos
assegurados pela legislacao de pessoas com deficiéncia (Henrique, 2023, p. 01).

No caso do Estado de Sao Paulo, o PL 1573/2023, que reconhece a fibromialgia como
deficiéncia, foi aprovado pela Assembleia Legislativa em 27.06.2024 aguarda a san¢ao do
Governador.

Conforme explicitado, a falta de reconhecimento do governo central em relagdo a doenga
como deficiéncia gera, de imediato uma limitagdo na ampla e irrestrita retirada de limitagdes do
ambiente do fibromialgico, pois apenas o que ¢ de competéncia estadual pode ser incluido em tal
reconhecimento.

O Estado, por exemplo, pode reconhecer a estas pessoas o direito de gratuidade no
transporte publico, porém nao pode, ao revés, incluir a pessoa como beneficiaria do BPC-LOAS,
isto s6 para citar um exemplo.

Também ¢ silente o Estado (e ai fala-se em qualquer esfera de governo) no tocante a
promocao de politicas publicas para conscientizagdo da populagdo. O exemplo mais marcante ¢
o direito ao assento preferencial para pessoas com fibromialgia no transporte publico, pois
muitas vezes, mesmo com o uso do corddo de girassol, a populacao ndo entende que deve ceder
o lugar a estas pessoas, que sdo, na maioria das vezes, mulheres jovens, portanto ndo havendo
qualquer motivo aparente para que os lugares sejam cedidos.

A falta de conscientizagdo e educagao acerca da fibromialgia (ou qualquer deficiéncia
oculta) gera constrangimentos, pois tampouco a populagdo sabe que a pessoa aparentemente
“saudavel” que esta sentada e ndo cede o lugar para uma pessoa mais velha, por exemplo, esta
com dores incapacitantes e precisa ficar sentada por aquele momento Na pratica, os

fibromiélgicos possuem os direitos, mas sdo constrangidos se os exercem.’

® Esta experiéncia ocorreu com a autora deste artigo que foi diagnosticada com fibromialgia em 2018.
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Uma recente vitdria para esta categoria foi a aprovagao da Lei 14.705/2023 que ja vigora
hé cerca de um ano, e estabelece diretrizes para o atendimento prestado pelo Sistema Unico de
Satde (SUS) as pessoas acometidas por Sindrome de Fibromialgia ou Fadiga Cronica ou por
Sindrome Complexa de Dor Regional ou outras doengas correlatas; porém ainda ndo foi
totalmente regulamentada. A lei prevé tratamento integral pelo SUS da doenga, mas também
divulgacdes de informagdes e orientagdes, assim, as pessoas com fibromialgia ja podem fazer o
tratamento pelo SUS, ja que somente fora necessaria a inclusao da doenca nos servigos
disponiveis, porém, nada foi feito para que houvesse orientagdes acerca da doenca. O que ocorre
na pratica ¢ a dificuldade de tratamento, pois poucos entendem a doenca e pois nao ha
tratamentos especificos, somente o “encaixe” de tratamentos inespecificos, para outras doengas,

no caso concreto.

CONCLUSAO

O estudo das politicas publicas de inclusdo para novas deficiéncias ocultas, com foco
especifico na fibromialgia, evidencia uma necessidade urgente de revisao e ampliacao das
estratégias de suporte e prote¢do voltadas para individuos afetados por essas condi¢des. A
analise demonstrou que, apesar dos avangos legislativos e do crescente reconhecimento dessas
deficiéncias, ainda persistem lacunas substanciais nas politicas publicas que precisam ser
abordadas com urgéncia.

A fibromialgia, como exemplo de uma deficiéncia oculta, desafia as normas tradicionais
de diagnostico e tratamento, pois os seus sintomas frequentemente ndo sdo visiveis € podem
variar amplamente entre os individuos. Essa variabilidade e invisibilidade tornam a doenga
particularmente dificil de ser adequadamente tratada e reconhecida dentro dos parametros
estabelecidos para deficiéncias. Embora a legislacao estadual que inclui a fibromialgia como
uma deficiéncia seja um avanco significativo, a eficacia real dessas politicas depende da
implementagdo concreta e da eficacia das medidas associadas.

O reconhecimento legal da fibromialgia como uma deficiéncia ¢ um passo positivo, mas
a verdadeira inclusdo demanda mais do que a simples formalizagio legal. E crucial que os
orgdos publicos se empenhem na integragdo de medidas praticas que garantam acesso a
tratamentos adequados e a suporte continuo para os afetados. Isso inclui ndo apenas a
disponibiliza¢do de recursos financeiros e médicos, mas também a criacdo de programas de
capacitacdo para profissionais de saude e educagdao que possam lidar adequadamente com essas
condicoes.

Além disso, para promover uma verdadeira igualdade material e social, as politicas
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publicas devem ser ajustadas para atender as particularidades dessas novas deficiéncias ocultas.
As estratégias de inclusdo precisam ser desenvolvidas com uma compreensao profunda das
experiéncias vividas por aqueles que enfrentam essas condi¢des. O governo e a sociedade devem
colaborar para criar um ambiente mais inclusivo e acessivel, onde todas as pessoas,
independentemente de suas condi¢cdes de saude, possam ter acesso equitativo a oportunidades e
direitos.

A evolugdo das politicas publicas deve ser monitorada de perto para garantir que sejam
eficazes na promocao da equidade e na melhoria da qualidade de vida dos individuos afetados.
Isso envolve a continua revisdo e adaptacdo das leis e programas existentes, a fim de refletir as
necessidades emergentes e as melhores praticas. O envolvimento de organizagdes da sociedade
civil, grupos de apoio e especialistas na area ¢ essencial para assegurar que as politicas sejam
bem informadas e abrangentes.

Além disso, ¢ fundamental que haja um esforco continuo para aumentar a
conscientizacdo sobre as deficiéncias ocultas, a fim de reduzir o estigma e promover uma maior
compreensdo publica. A educacao e a sensibilizacdo sdo ferramentas chave para garantir que as
politicas de inclusdao ndo apenas existam no papel, mas sejam efetivamente implementadas e
aceitas pela sociedade como um todo.

Por fim, o reconhecimento e a inclusdo das deficiéncias ocultas, como a fibromialgia, demandam
uma abordagem holistica e adaptativa que vai além da legislagdo. E necessario um compromisso
real de todos os setores envolvidos para garantir que as politicas publicas atendam as

necessidades dos individuos afetados, promovendo uma verdadeira igualdade e assegurando que

seus direitos e bem-estar sejam devidamente protegidos.
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