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Apresentacdo

Em uma sociedade plural e complexa, a investigacdo sobre os limites e possibilidades de
realizacdo da democracia € desafio permanente. No espaco do XXV CONPEDI, o grupo de
trabalho “Direitos e Garantias Fundamentais I” congrega esforcos no sentido do

estabelecimento de pautas juridico-politicas e sociais com 0 objetivo de favorecer a
compreensdo do papel das institui¢des quanto a realizacdo dos direitos.

Nesse sentido, o resultado dos debates é agora apresentado ao publico trazendo uma gama de
reflexdes que envolvem o direito a informag&o, o direito a salde, o direito a educagdo, a
questéo indigena, os direitos laborais, o direito das pessoas com deficiéncia, o direito da
inféncia, a questdo das minorias, em sua complexa singularidade juridico-institucional .

Cabe a titulo de apresentacdo, agradecer a todos os participantes do grupo, pelos trabalhos
apresentados e pelo rico debate presencial. A todos desgjamos uma boa leitura.

Recife, Chapeco, Brasilia,

julho de 2016

Jodo Paulo Allain Teixeira

(Universidade Catdlica de Pernambuco / Universidade Federal de Pernambuco)
Riva Sobrado De Freitas

(Universidade do Oeste de Santa Catarina)

Sérgio Anténio Ferreira Victor

(Instituto Brasiliense de Direito Publico)



ASPESSOAS COM MICROCEFALIA E O NOVO CONCEITO DE DEFICIENCIA
SOB O ENFOQUE DO PRINCIPIO DA IGUALDADE A LUZ DO DIREITO A
DIFERENCA

THE MICROCEPHALY PEOPLE AND THE NEW DISABILITY CONCEPT IN
FOCUSOF THE EQUALITY PRINCIPLE UNDER THE DIFFERENCE RIGHT

Juliana Cristina Borcat 1
Alinne Cardim Alves Martha 2

Resumo

Visa-se a insercdo da pessoa com microcefalia no conceito de pessoa com deficiéncia
advindo da Convencéo da ONU e a Lel Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia.
Pessoa com deficiéncia € aquela que possui impedimentos a uma participacdo efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢des com as demais, com a finalidade de promover a
igualdade e eliminar a discriminagdo o Estado deve adotar as medidas necessarias para
adapta-las na sociedade. As pessoas com microcefalia sdo vistas como doentes incuraveis e
um fardo para seus familiares, abstendo-se dos instrumentos necessarios para viver em
sociedade em igualdade com as demais pessoas.

Palavras-chave: Microcefalia, Pessoa com deficiéncia, Igualdade, Diferenca

Abstract/Resumen/Résumé

It aims the inclusion the inclusion of people with microcephaly in the concept of person with
disabilities arising from the UN Convention and the Brazilian Law of Inclusion of People
with Disabilities. disabled person is one who has impediments to effective participation in
society on an equal basis with others, in order to promote equality and eliminate
discrimination the State must adopt the necessary measures to adapt them in society. People
with microcephaly are seen as incurably ill and a burden to their families, eschewing the
tools necessary to livein society on an equal basis with others.

K eywor dg/Palabr as-claves/M ots-clés. Microcephaly, Disabled person, Equality, Difference
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Barretos. Advogada.

2 Mestre em Direito pelo Centro de Pés Graduagéo da Ite Bauru. Especialista em Direito pela Universita Degli
Studi di Pisa. Advogada.
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1 INTRODUCAO

A Microcefalia € conceituada como uma doenca négrch e deste modo, as
pessoas hascidas com esta caracteristica nascem teonanho da cabeca significativamente
abaixo da média, quando comparada a criangas daaridade e do mesmo sexo.

Atualmente discute-se em ambito nacional a grandetglade de pessoas nascidas
com microcefalia e como o Estado e a sociedadendédar com essa “nova” deficiéncia. O
medo do desconhecido faz com que as pessoas corocefaia tenham seus direitos
suprimidos, pois sao vistas como doentes incur&veis fardo para seus familiares além de
nNao possuirem 0s instrumentos necessarios para efivesociedade em igualdade com as
demais pessoas.

A dificuldade no reconhecimento pela sociedade ilbies da pessoa com
microcefalia como pessoa com deficiéncia faz com egta ndo tenha os direitos que essa
minoria e grupo vulneravel possui, advindos da @ogéo dos direitos sobre as pessoas com
deficiéncia e da recente Lei Brasileira de IncluSaoial n. 13.146/2015. Vale ressaltar que o
Decreto n. 3298 de 1999 que por muitos anos fbraudio para incluir ou excluir a pessoa
com deficiéncia do ambito de protecdo das minogastinua sendo aplicado por alguns
juizes excluindo uma grande parcela das pessoasdeficiéncia de terem seus direitos
respeitados. Todavia, o decreto de 1999 encontmegegado haja vista que o Brasil
internalizou a Convencao dos direitos sobre asopessom deficiéncia, sendo esta norma de
hierarquia superior. A convencdo nao recepcion@ecreto de 1999, que por sua vez tem
redacdo antagbnica e contraditéria com a nova nderaan novo olhar surgiu em 2016 com a
entrada da Lei Brasileira de Inclusdo Social, cardndo os ensinamentos da convencao.

A questdo é que estas as criancas que nascem aoamelia de microcefalia estdo
aumentando, e de acordo com o panorama atual eies@gcdos direitos humanos, elimina-las
ou exclui-las da sociedade seria um retrocesss, g@m pessoas humanas e assim merecem
ser tratadas pelo Estado, sociedade e ordenanmeitizg.

Evidente que junto com a caracteristica da micediee$urge uma série de cuidados
sejam estes meédicos ou sociais, que a pessoa comcafalia devera ter ao longo da sua
vida, cuidados estes que se nao forem devidamba&gwados podem agravar o seu estado de

desenvolvimento psiquico, moral e intelectual.
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Um dos grandes problemas sociais enfrentados atngénmo Brasil e o abandono
dos companheiros das mulheres ao descobrir quargampossui a anomalia da microcefalia.
Muitos deles, abandonam a companheira na proptierm@ade, uma vez que nao entendem
os cuidados e dedicacdo que a familia devera taraguela crianca. Tal conduta, gera um
grave problema social de abandono e desamparo & enéancas, agravada com a falta de
amparo do Poder Publico em politicas publicas eéisale prevencgao, orientagao e tratamento
em decorréncia da sindrome.

O Brasil, ainda ndo acordou para o problema quenfeentar daqui alguns anos, se
nao apresentar um plano preventivo e restaurata@ guidar dessas criangcas que se
encontram marginalizadas pela saude publica elpgislacdo aplicada atualmente viciada
em conceitos antiquados para definir se uma pessdaou nao direito a protecdo do
arcabouco normativo de defesa da pessoa com aefié

Assim, as pessoas com microcefalia enquadram-skeitperente no conceito
contemporaneo advindo da Convencdo da ONU e dBrisileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia sobre quem sado as pessoas com defigj@ne ensejam em pessoas que possuem
impedimento de longo prazo de natureza fisica, aheintelectual ou sensorial, os quais, em
interacdo com diversas barreiras, podem impodsib#iua participacdo plena e efetiva na
sociedade em equidade de condigbes com o restapiEpdlacéo.

A Convencgdo da ONU assevera ainda que € respadsakildo Estado promover a
igualdade e eliminar a discriminacédo e assim adotls as medidas necessarias para que as
pessoas com deficiéncia possuam a adaptacao rapaséaeima vida digna em sociedade.

A dignidade da pessoa humana é fundamento do edt&mdocratico de direito e
atualmente assume a posi¢cédo de metadireito, oanstste em que todos os demais institutos
juridicos devam funcionar em prol de promover aimaxrotecao da dignidade humana.

Uma das hipéteses de atuacdo material da dignaagessoa humana € o principio
da igualdade a luz da diferenca e a exclusdo desoae com microcefalia do conceito de
pessoa com deficiéncia fere este principio.

O desafio do presente artigo consiste justamentdeznonstrar que todas as pessoas
com microcefalia podem enquadrar-se no atual ctmde pessoa com deficiéncia, e assim
usufruir dos direitos dessa minoria e grupo vulmelrdevendo o Estado eliminar as barreiras
e obstaculos que as impedem de terem uma vida éignegualdade as demais pessoas, e
concomitantemente ter suas diferencas respeitagdagpo que o tratamento igual deve ser

efetivado na medida de suas peculiaridades.
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Desta forma, e preciso fazer valer a Convencaoddegos sobre as pessoas com
deficiéncia e a recente Lei Brasileira de IncluSaeial n. 13.146/2015, incluindo sim, as
criancas que nascem com microcefalia como pessmasdeficiéncia. A beleza do mundo

esta em suas diversidades.

2 O CONCEITO CONTEMPORANEO DE PESSOA COM DEFICIENCI A

No cenario atual de afirmacdo dos direitos humamsambito internacional e a
positivacdo destes dentro do ordenamento juridiesileiro como direitos fundamentais, a
deficiéncia deve ser vista como oriunda da condmgéioana, ndo podendo ser encarada como
imperfeicdo ou defeito, sendo assim uma caradtaxrida pessoa que nasce com esta, como
muitas outras caracteristicas que os seres hurpasesem.

Importante que sejam feitas algumas consideragil@e £omo referir-se a pessoa
com deficiéncia no mundo contemporaneo, sendo @anatituicao federal de 1988 refere-se
a esta como “pessoa portadora de deficiéncia” gupese evolucado da nossa Magna Carta
em prol de colocar a pessoa humana no centro derdenamento juridico e possuir um
exemplar rol de direitos fundamentais esse nateénm adequado.

Algumas leis posteriores a Constituicdo Federalfengdo de terem seus textos
compativeis com esta também utilizaram- se da eg@ce“portador”.

A gquestado é que pessoa com deficiéncia ndo pateega ou pode deixar de lado
sua deficiéncia, a deficiéncia € uma caracterisiataral da pessoa, bem como a cor dos
olhos, da pele, a microcefalia, dentre outras.

Assim nos ensina Eugénia Augusta Gonzaga Favefs(2022): “E simples: basta
imaginar que jamais falariamos ‘pessoa portado@hies azuis”.

O modo de referir-se & pessoa com deficiéncia deveo mais natural possivel,
portanto, o foco ndo deve ser a deficiéncia dagagssas sim a propria pessoa, deixando-se
de lado o “portador”.

De fato, se a pessoa esta no centro do ordenaiueitico entende-se que prioriza-
se a pessoa e nao a deficiéncia.

Em 13 de dezembro de 2006, foi recepcionada peldl @NConvencdo sobre os
direitos das pessoas com deficiéncia, nos termé&dalucdo da Assembleia Geral n.61/106.

O Brasil subscreveu a Convencao da ONU sobre asgesom deficiéncia em 1° de
agosto de 2008, documento este que foi tambémriighjsinto com tantos outros paises.

A Convencao, como tratado internacional, teve wsatnento distinto no que se

119



refere aos demais tratados, esta ndo foi aproveldagpérum ordinario e sim pela solenidade
exigida pelo §3° do artigo 5° da Constituicdo Fa¥iepossuindo assim status equivalente a
emenda constitucional, encontrando-se no apicérdiaide hierarquica.

A Convencao da ONU sobre os direitos das pessaasdeficiéncia introduziu em
NOsso sistema constitucional a expressao “pessoaleticiéncia”.

A terminologia pessoa com deficiéncia corrobora ammentendimento de que a
caracterizacdo da pessoa com deficiéncia se dazin do grau de dificuldade para inclusao
social e integracao na sociedade.

O preambulo da Convencdo da ONU sobre os DireassP@ssoas com Deficiéncia
reconhece que a deficiéncia é um conceito em e&ojugas aduz também que a deficiéncia
advém do resultado da interacdo entre pessoas eficiédcia e barreiras comportamentais e
ambientais que impossibilitam a participacdo dasgesom deficiéncia plena e eficaz na
sociedade e de forma igualitaria.

A definicdo de deficiéncia é trazida pelo artiga@ldespectiva Convencgao:

O propdsito da presente Convencdo € promover, geote assegurar 0 exercicio
pleno e equitativo de todos os direitos humanadseedades fundamentais por todas
as pessoas com deficiéncia, promover o respeita gea dignidade inerente.
Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tem imeetlinde longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensooglquais, em interacdo com diversas
barreiras, podem obstruir sua participacdo plesfeteva na sociedade em igualdade
de condi¢Bes com as demais pessoas.

Do mesmo modo que a Convencdo da ONU sobre ogodirdas pessoas com
deficiéncia conceitua o que é deficiéncia tambéixadearo a responsabilidade do Estado em
adotar as medidas apropriadas para a insercdossagpeom deficiéncia em sociedade em
igualdade com as demais pessoas em seu artigarb3it

Corroborando com a Convengdo da ONU sobre os abrallas pessoas com

deficiéncia, em janeiro de 2016 entrou em vigored Brasileira de Inclusdo a Pessoa com

deficiéncia® conceituou a pessoa com deficiéncia em seu a2figem consonancia com o

panorama atual no neoconstitucionaliémo

1 Artigo 5°83° da Constituigdo Federal: “Os tratadosonvencdes internacionais sobre direitos humgnes
forem aprovados, em casa Casa do Congresso Nacimaldois turnos, por trés quintos dos votos dos
respectivos membros, seréo equivalentes as emeaodstitucionais.

2 Artigo 5° item 3: A fim de promover a igualdadeleninar a discriminagdo, os Estados Partes adotadas

as medidas apropriadas para garantir que a adaptz@avel seja oferecida.

8 LEI BRASILEIRA DE INCLUSAO DA PESSOA COM DEFICIENC IA.
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2015-2028/15/Lei/L13146.htm. Acesso em: 09 de abril dec201

4 Novo Direito Constitucional que tem como finalidaddequar todas as normas infraconstitucionais @®m
valores da Constituicao Federal.
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Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela quéntpedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual os@eal, o qual, em interagcdo com
uma ou mais barreiras, pode obstruir sua partiéipaajena e efetiva na sociedade
em igualdade de condigbes com as demais pessoas.

§ 12 A avaliacdo da deficiéncia, quando necessaria, lsepsicossocial, realizada
por equipe multiprofissional e interdisciplinaransiderara: _ (Vigéncia)

| - os impedimentos nas funcfes e nas estruturasmo;

Il - os fatores socioambientais, psicoldgicos epais;

Il - a limitacdo no desempenho de atividades; e

IV - a restricdo de participacao.

8§ 2 O Poder Executivo criara instrumentos para ayadiala deficiéncia

O novo conceito de pessoa com deficiéncia oriuredG@anvencédo da ONU sobre os
direitos das pessoas com deficiéncia e expresdestaiuto da pessoa com deficiéncia deve
visar a identificacdo de caminhos para plena r@gdia dos direitos dessas pessoas, bem como
a sua incluséo social.

Desse modo conclui-se que pessoa com deficiéncidos@as aquelas que possuem
uma caracteristica que em interagdo com diversa®ifas, possam ter obstaculos para

encontrar-se em igualdade de condi¢bes com as si@essoas em sociedade.

2.1 A deficiéncia mental, a deficiéncia intelectua& a deficiéncia psicossocial

A deficiéncia mental é a que possui uma identificagais complexa em relacéo as
demais deficiéncias, pois enquanto algumas podentiaggnosticadas com um simples exame
visual, 0 mesmo nao ocorre com esse tipo de deficié

Os maiores pesquisadores no assunto admitem gugegparte dos casos analisados
e estudados de deficiéncia mental, ndo possui wanaacidentificada ou sequer mesmo
conhecida e muitas vezes nao se estabelece clamemerigem da deficiéncia. Portanto, ndo
é a intencdo deste estudo adentrar nessa discusadaim apresentar a sua relagdo com o
conceito de Microcefalia.

No que refere-se a terminologia “deficiéncia méntkplica-se que atualmente ha
um processo de substituicdo do termo de deficiémeiatal por intelectual quando se trata de
limitagbes no funcionamento intelectual por duases, segundo Romeu Kazumi Sassaki
(2005, p.2):

A primeira razdo tem a ver com o fendmeno proprigmelito. Ou seja, € mais
apropriado o termo intelectual por referir-se aocfanamento do intelecto
especificamente e ndo ao funcionamento da mente comtodo. A segunda raz&do
consiste em podemos melhor distinguir entre defai#& mental e doenca mental,
dois termos que tém gerado confusdo ha variosacul
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De acordo com esse entendimento o termo deficiéimtedectual seria o mais
adequado, pois refere-se ao funcionamento do abtel@specificamente e nao ao
funcionamento da mente como um todo e assim regit@a-terminologia deficiéncia mental
por confundir com doencgas mentais.

Deficiéncia intelectual ndo é doenca mental; eséasse confundem, o termo mental
envolve conceitos relativos a mente com um todglobando aspectos funcionais do cérebro
0s quais o desenvolvimento cientifico ainda namar desvendar.

Como as caracteristicas da deficiéncia intelectda perceptiveis desde o seu
nascimento ou nota-se um pouco mais tarde, ndamdssla adolescéncia, necessario se faz
gue o desenvolvimento intelectual incompleto matgfese antes da pessoa completar a idade
adulta, ou seja, dezoito anos de idade. Quand@mgrometimentos intelectuais ocorrerem
apos essa faixa etaria, esta-se diante das chaahaelasas mentais.

A doenca mental é um dos resultados dos transtoregais que se encontram
descritos na lei n. 10.216/0De acordo com publicacdo do INEF (Inst. de Estudos
Orientacdo da familia), Transtornos mentais sé@abes no funcionamento da mente que
prejudicam o desempenho da pessoa na vida famdanal, pessoal, no trabalho, nos
estudos, na compreensao de si e dos outros, mancike aos problemas e na possibilidade de
ter prazer na vida. (FAVERO, 2004, p.33)

As doencas mentais sdo apenas um resultado detotrazs mentais, pois estes
englobam ainda outros casos que vao além da doeegtal, como estresses, frustracoes,
dependéncia quimica, ansiedade, depressao, podeoldsive chegar em um nivel de
patologia-psicoéticos e esquizofrénicos.

A pessoa com deficiéncia intelectual, por muitasese ndo possui 0s instrumentos
intelectuais necessarios para compreender detetasnaituacbes. Ja as pessoas com
transtornos mentais possuem todos esses instrusnesdmdo muitas vezes até mais
inteligentes que a média, porém esses instrumsatbsomprometidos.

E perfeitamente possivel que uma pessoa com defigiéntelectual, assim como
qualquer outra pessoa, venha a apresentar traostonentais, ndo tendo isso, porém,
nenhuma relacdo com a sua deficiéncia.

Relevante estudo historico feito sobre o processeldboracdo da Convencgdo da
ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiénoistra que uma das mais complexas

5 BRASIL. Lei n. 10.216, de 6 de abril de 2001Disponivel em:_http://www.planalto.gov.br/ccivil30
leis/leis_2001/110216.htm. Acesso em: 08 abr 2016.
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resolucdes foi especificamente a definicdo de pesson deficiéncia; com relacdo a
deficiéncia no intelecto utilizou-se dos dois tesmmental e intelectual.

A Convencao da ONU sobre os Direitos das Pessomadadiciéncia utiliza as duas
terminologias em virtude da discussao em tornoaicato que defendia a inclusdo de um
termo para as pessoas com transtorno psicossbeistia forma, com a manutencéo do termo
deficiéncia mental, foi permitido aos paises tetacenargem de negociacao interna para que
na regulamentacédo objetiva do conceito, quandopdionaramento da legislacdo nacional,
fosse possivel decidir se as pessoas com transtpeiossociais também seriam abrangidas
pelos direitos previstos na Convencgao.

Como relata Lais Vanessa Carvalho de Figueirede4.¢p009, p.94-95):

As representacdes da sociedade civil pleitearanubatituicdo do termo
“mental” por “intelectual” e a inclusdo do termofidé&ncia psicossocial.
Alguns paises, entre eles o Brasil, manifestardicutiades em aceitar essa
terminologia, em razdo de que a insercao da eXjwe$gsicossocial”
dificultasse o processo de ratificagdo da Convengda vez que a legislacdo
nacional trata de forma distinta a deficiéncia doenga mental. Assim, a
solucdo mediadora foi manter os termos “mental”ielectual”, para
possibilitar que cada pais tivesse espagos de iaggocna conceituagdo de
pessoa com deficiéncia.

Assim, entende-se que a Convencdo da ONU sobreiregoP das Pessoas com
Deficiéncia garante a protecdo dos direitos dagaessm deficiéncia intelectual e mental
(englobando-se aqui a deficiéncia psicossocial).

Como o presente artigo visa a adequacao da pessoanicrocefalia ao conceito de
pessoa com deficiéncia, utilizar-se a o termo defma mental, em consonancia com a
Convencdo da ONU sobre os direitos das pessoasdefigiéncia e a Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, pois, a pessoamicrocefalia conforme demonstrar-se
a pode apresentar déficits de intelecto resultatesleficiéncia intelectual e sequelas de
transtornos mentais resultantes de deficiénciapsarial.

A incorporacdo da Convengdo da ONU sobre os Dgetlas Pessoas com
Deficiéncia no sistema juridico brasileiro e a adé&r em vigor da Lei Brasileira de Incluséao
da Pessoa com Deficiéncia implica no reconhecioneatprotecao juridica as pessoas que se
enquadram num conceito biomédico e também parai@dégn sua participacao restringida
em razao de fatores ambientais e barreiras sodaisjodo que os fatores ambientais devem
ser examinados simultanea e conjuntamente a canfigiéa, psiquica e sensorial de cada

pessoa.
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Portanto, necessario se faz apresentar a sociedgukessoas com microcefalia como
pessoas que possuem limitagOes de intelecto elaeqie transtornos mentais e demonstrar
que essas caracteristicas ndo interferem na odecigt de outras habilidades que estas

possuem, permitindo serem integradas ao ambieai@&.so

3 O CONCEITO DE MICROCEFALIA SOB O PRISMA DO MODELO SOCIAL
DA DEFICIENCIA

A proposta do presente artigo ndo € apresentar siboce clinico sobre a
Microcefalia mas corroborar com o0 conceito de d@fica apresentado, expondo as
informacdes necessarias para identificar as lidésageais que o individuo possui em virtude
da microcefalia e as limitagBes ocasionadas pedBs pela sociedade a esses individuos.

A Microcefalia é conceituada como uma doenca négich e deste modo, as
pessoas hascidas com esta caracteristica nascem teonanho da cabeca significativamente
abaixo da média, quando comparada a criancas daandade e do mesmo sexo.

Dessa forma, imperioso a citagdo de um conceitsedesndicdo neuroldgica:

A microcefalia (do greganikrés=pequenokephalécabeca) € uma condigao
neurolégica rara na qual a cabeca do feto ou dagaié significativamente menor
do que a de outros fetos ou criangcas do mesmoi@stégdesenvolvimento ou do
mesmo sexo e idade.

Em consonancia a este conceito, Leila Maria SirgiMdcedo Pinto e S& (2013, p.

31) apresenta uma definicAo meédica para a microefa

A dimensao dos 0ssos € mais pequena, por conségodoerimetro cefalico é mais
pequeno, (problema genético que, por problemas owariela, impede o
crescimento do cérebro, ndo permitindo o seu norm@senvolvimento).
Probabilisticamente, significa 32 que a cabecaefjuvalente a 3 desvios-padrédo
menor do que a média, ou seja, tem menos do quamdde circunferéncia no
crescimento completo.

Frequentemente, a microcefalia é diagnosticadaasomento ou durante os exames
de rotina dos bebés. Nele, sdo medidos a altyraso e o perimetro cefalico, (perimetro da
cabeca) (PINTO E SA, 2013, p.32).

6 ABC.MED.BR, 2015Microcefalia: conceito, causas, sintomas, diagnodst, tratamento, prevencdes,
possiveis complicacbes Disponivel em: <http://www.abc.med.br/p/sinaist@mas-e-
doencas/747342/microcefalia-conceito-causas-sirgedi@ynostico-tratamento-prevencoes-possiveis
complicacoes.htm>. Acesso em: 12 fev. 2016.
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A grande questdo que se apresenta nesse estudpampssoa diagnosticada com
microcefalia, apresenta atraso no desenvolvimeptgoapsicomotor e um grau de atraso
mental, o que a enquadra no conceito de pessoa dajitiéncia mental (deficiéncia
intelectual).

Como trata-se de um problema de foro neurolégicalgente estd associada a
alguma perturbacao/transtorno (deficiéncia psiconabo

As funcbes cerebrais das pessoas nascidas comcefalia, estdo, na grande
maioria dos casos, pouco desenvolvidas e estgddyaovoca um atraso mental profundo, o
gue gera a deficiéncia.

Caso seja afetado apenas o desenvolvimento de asrheainisférios cerebrais, ela
provoca igualmente um atraso mental, apesar deedaripacdes motoras serem
unilaterais’

Constam também como causas da Microcefalia a fpsgoatura das suturas entre
0s 0sso0s do cranio da crianca, anormalidades cs@misas, como a sindrome de Down por
exemplo, andxia cerebral (decréscimo do oxigénicérebro fetal), infeccdes do feto durante
a gestacdo, exposicdo a substancias prejudiciaisantdu o0 desenvolvimento

fetal, desnutricdo severa e fenilcetondria ndorotadta®

O sintoma mais tipico da microcefalia é o tamanlaocabeca significantemente
menor que o da cabeca de criancas do mesmo serole A microcefalia primaria

provoca hipertonia muscular  generalizada, paralisises convulsivas e atraso
mental®

N&o existe tratamento médico para a Microcefaliag@o terapéutica se limita aos
casos em que a fusdo dos 0ssos cranianos € presueaetectada, devendo-se realizar uma
intervencao cirargica, nos primeiros meses de \pdea separar 0s 0ssos do cranio, cortar as
extremidades unidas e separar as laminas 6sse@ndmoreduzir as sequefds.

Exceto pela cirurgia para corrigir essa craniogosss (fusédo das suturas entre os
0ssos do cranio), ndo ha tratamento que alargu@n@¢ nem que reverta as
consequéncias da microcefalia.

Assim, a microcefalia ndo tem cura, é uma caratiesi que ird acompanhar a
pessoa ao longo da sua vida, e evidentemente tfuel@gera ter cuidados médicos, porém

isso ndo pode ser um obstaculo para sua incluséal.so

7 ABC.MED.BR, 2015Microcefalia: conceito, causas, sintomas, diagndst, tratamento, prevengdes,
possiveis complicacbes Disponivel em: <http://www.abc.med.br/p/sinaist@mas-e-
doencas/747342/microcefalia-conceito-causas-sirgedi@mynostico-tratamento-prevencoes-possiveis-
complicacoes.htm>. Acesso em: 12 fev. 2016.
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Entende-se que a Microcefalia ndo € uma doenca dpwe ser combatida,
consistindo assim em uma perspectiva médica de ‘@oanca” incuravel, pois, se a
Microcefalia for encarada dessa forma, trata-senddelo médico da deficiéncia que isenta o
Estado e a sociedade de todas as responsabilijatiesom a inser¢cdo dessas pessoas ha
sociedade, como melhorar seu desenvolvimento edqdal de vida, com programas que
incluam terapias para a fala, terapias fisicas upamionais que melhoram as habilidades
dessas pessoas, tratamentos de estimulacdo, mdbanesicoldgicos e principalmente o
direito a uma educacao inclusiva.

O modelo médico parte da premissa implicita de ‘guanto mais perto do bom
funcionamento estiverem a viséo, a audi¢do, odatele o sistema motor de uma pessoa,
mais direitos ela vai adquirindo como cidada”. (SAKI, 2005, p. 59)

Ainda, segundo este modelo, quanto mais compromdiglca, intelectual ou
sensorialmente for uma crianga, um adolescente dultoa menos direitos humanos e
constitucionais ele ou ela pode exercer, o qua-satde um absurdo nos dias atuais, pois
além de ferir varios direitos basicos dessas pessmapromete principalmente “o direito dos
direitos” que é a educacao.

Porém com o advento da Constituicdo da ONU sobpessoas com deficiéncia e da
Lei Brasileira de Inclusdo da pessoa com defic&n@mmpe-se com o modelo médico da
deficiéncia para a utilizacdo do modelo social e@ficééncia, assim descrito por Romeu
Kazumi Sassaki (2005, p. 59):

Pelo modelo social da deficiéncia, os problemaspessoa com necessidades
especiais ndo estdo nela tanto quanto estdo nadade. Assim, a sociedade é
chamada a ver que ela cria problemas para as gepedadoras de necessidades
especiais, causando-lhes incapacidade (ou deseamtatp desempenho de papéis
sociais em virtude de:

- seus ambientes restritivos;

- suas politicas discriminatérias e suas atitymiesonceituosas que rejeitam a
minoria e todas as formas de diferencas;

- seus discutiveis padr8es de normalidade;

- seus objetos e outros bens inacessiveis de pgentista fisico;

- seus pré-requisitos atingiveis apenas pela naag@arentemente homogénea;

- sua quase total desinformacao sobre necessidagesiais e sobre direitos

das pessoas que tém essas necessidades;

- suas praticas discriminatérias em muitos settaestividade humana

Diante do prisma do antigo modelo médico da defae& a deficiéncia oriunda da
microcefalia € um problema exclusivo da pessoa guesta como doente, desamparada,
dependente do cuidado de outras pessoas, ineptasma existéncia de qualidade; em suma,

somente |he restando viver uma vida inutil.
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Em contrapartida, o modelo social da deficiéncigeypara mostrar a todos que a
pessoa com microcefalia somente estard condenammaavida inatil devido as barreiras
impostas pela propria sociedade:

Constata-se que algumas pessoas com microcefaliantéligéncia normal, embora
suas cabecas permanegam pequenas para seu sade.e id

Mas, ndo obstante a essa assertiva, na dependfn@aa causa e severidade,
a microcefalia pode gerar, entre outras, as segplicbmplicacfes: retardo de alguns
aspectos do desenvolvimento, tais como fala e menios, dificuldades de coordenacéo e
equilibrio, pequena estatura, distor¢cdes facigigratividade, retardo mental e convulsdes o
gue significa que as pessoas com Microcefalia eirgoase totalmente no conceito atual de
deficiéncia que abrange o modelo social de defi@éque visa a preocupacdo real com a
inclusdo social, sendo necessaria a eliminacadoda@ilos e barreiras superaveis, sejam
fisicas, culturais, sociais ou qualgquer outra cugse 6bice ao pleno e efetivo exercicio dos
direitos dessas pessoas a uma vida inclusiva, mopge assim com 0 modelo médico da
deficiéncia.

O meio em que a pessoa com microcefalia esta daseleve ser visto como
construgdo coletiva. Leva-se a observar, entaejsgdo da pessoa com este e analisa-se
quais sao as limitacdes que o meio impde a pessnaricrocefalia e que a impedem de ter
uma vida digna como qualquer outra pessoa.

Fica evidente que deve haver com urgéncia uma ngadde paradigmas que revele
os deveres do Estado para a eliminacdo dos obstaque causam impedimento ao pleno
exercicio de direito das pessoas com microcefadiaaedevida inclusédo social, possibilitando
a realizacdo de todas as suas potencialidadegrdgads| com autonomia e participacdo em
igualdade com as demais.

Deste modo, enquadrando-se a pessoa com micraceatonceito contemporaneo
de pessoa com deficiéncia, advindo da afirmacao diestos humanos e devidamente
contemplado na Lei Brasileira de Inclusdo da pesswa deficiéncia e na Convencao
Internacional sobre os Direitos das Pessoas conciéefia da ONU das pessoas com
deficiéncia, a pessoa com microcefalia passa avis&a como titular de direitos, sendo
considerado intoleravel qualquer exclusdo, diseragdio, violacdo, injustica e outro tipo de
tratamento discriminatério.

No modelo social sdo adotadas medidas eficazes rpanper com a ideia de
exclusdo que mutila a dignidade da pessoa comi@wfia advinda da microcefalia e que

deixa de ser objeto de politicas meramente assiatistas. Trata-se de uma mudanga de
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perspectiva da deficiéncia e reconhecimento deaplas as pessoas devem ter a oportunidade
de alcancar de forma plena o seu potencial at@daéslucacdo inclusiva e outros fatores.
Cabe, portanto, ao Estado e a sociedade elimim@stas barreiras para que as
pessoas com microcefalia possam ter no que serafeacesso a uma vida inclusiva e bens
necessarios ao seu desenvolvimento pessoal, sedialacional e profissional em igualdade
com as demais pessoas e com respeito as suascifere
O modelo social da deficiéncia enfatiza os diredaspessoa com microcefalia e
visa igualar as suas oportunidades, respeitandgnaddde da pessoa humana e o direito da

igualdade a luz da diferenca.

4 A DIGNIDADE DA PESSOA HUMANA E AS PESSOAS COM
MICROCEFALIA

A dignidade da pessoa humana é o apice da fundag@&ntlo novo conceito de
pessoa com deficiéncia e assim responsavel paragjygessoas com microcefalia sejam
enquadradas nesta categoria e assim receberenamdrdao adequado do estado para que
tenham a sua caracteristica peculiar respeitadéedia sociedade.

A dignidade no mundo contemporaneo tem uma funeametadireito, ou seja, esta
acima de todos os outros direitos fundamentaifletgesobre todos os outros direitos, pois, 0
Estado ja nasce com a obrigacéo de respeitar aldadmgmhumana.

O fato do metadireito da dignidade da pessoa humstaa acima dos demais direitos
fundamentais deu ensejo ao que a doutrina chamfzrdgneno da repersonalizacdo do
direito, que consiste em que todos os demaisubssijuridicos devam funcionar em prol de

promover a maxima protecéo da dignidade humana B3RO, 2010, p.370-371).

Desde sempre a tendéncia dos ordenamentos coiustdisc foi pautar-se pelo
reconhecimento do ser humano como o centro e adirBireito. Essa inclinacéo,
reforcada ainda depois da Segunda Grande Guercantesm-se plasmada pela
adocéo da dignidade da pessoa humana como valorsgto a confecgdo de um
Estado de Direito Democratico (ALARCON, 2004, pZ8-

Portanto, para fins deste artigo a dignidade écteniatica personalissima do ser
humano, algo que sé a ele pertence, que |he énteenmdependentemente de ser ou ndo

pessoa com microcefalia.
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4.1 Hipbtese de atuacdo material da dignidade da g®oa com microcefalia: O
Principio da igualdade a luz do direito a diferenca

Atualmente discute-se em ambito nacional a grandetglade de pessoas nascidas
com microcefalia e como o Estado e a sociedadentégar com essa “nova” deficiéncia.

Segundo o portal da saude, no Brasil em 2015 foeggistrados 2.401 casos de
microcefalid!

Desse modo, pessoas com novas caracteristicagrpassargir na sociedade em
busca de sua identidade, como as pessoas com efai@oe segundo Zygmunt Bauman
(2005, p. 10), a “identificagdo” se torna cada weais importante para os individuos que
buscam desesperadamente um “nds” a que possanapesso.

As maiores discriminacdes cometidas contra as pessam microcefalia baseiam-se
no fato destas serem consideradas diferentes.

A diferenca faz parte da pluralidade humana e assloz Hannah Arendt (2001,
p.188): “a pluralidade humana tem este duplo aspedla igualdade e da diferenca”.

A microcefalia se manifesta em diversos tipos @rasspresenta um dos principais
desafios ao direito fundamental da igualdade qwe d@atar dos direitos dessas pessoas na
medida de suas diversidades.

Nos primérdios da histéria, o principio da iguallatbntemplava a ideia de que
todos os homens séo iguais e assim passava umepcancde uma igualdade absoluta, ou
seja, em uma acepcao juridica, todas as pessoadgame\submeter-se ao mesmo tratamento
contemplado na lei, mesmo que as condi¢fes e stidurias destas fossem diversas.

A igualdade vista deste modo enseja em discrimmasdessoas com microcefalia,
pois estas sao diferentes uma das outras e diésrdatpopulacdo em geral.

Celso Antbnio Bandeira de Mello (2011, p.11) aliee:

[...]sabe-se que entre as pessoas ha diferencaspperceptiveis a olhos vistos, as
quais, todavia, ndo poderiam ser, em quaisquerscasigidas validamente, em
critérios distintivos justificadores de tratamentosdicos dispares.

Nesta perspectiva entende-se que a igualdade pexdet, ou seja, aquela constante
das declaracdes de que todos sao iguais peragitele Irespeito a igualdade formal.

A ideia de uma igualdade meramente formal passaerainsuficiente, sendo

PORTAL DA SAUDE. Disponivel em;_http://portalsausiude.gov.br/index.php/cidadao/principal/agencia-
saude/21254-ministeria-da-saude-atualiza-numeranid®cefalia-relacionados-ao-zika. Acesso em 08 ab
2016.

129



necessdria a especificacdo do sujeito de direito p@ssa entdo a ser visto em suas
peculiaridades e caracteristicas particulares, amdrocefalia.

Assim, as pessoas com microcefalia, dentre outnagrias e categorias vulneraveis,
passam a ser vistas nas especificidades e pedaties de sua condi¢céo social.

A afericdo de uma nocdo material ao principio daaldade n&do se quedou
incompativel com a ideia de que todos sao iguaenpe a lei, mas sim foi uma reacéo ao fato
de que somente a igualdade formal ndo era sufecfganrta evitar tratamentos desiguais, assim
essa afirmacdo ndo pode mais ser entendida comoafimeacédo de fato, mas sim como
reivindicacdo de natureza moral, sendo que a igdaldconsiste em requisicdo social e
politica, traduzida no plano juridico como devetrdéamento igualitario.

Trata-se de uma mudanca de concepc¢des que ocasgivnque a igualdade perante a
lei e na aplicacdo da lei também contemplasseadgde também “na lei”, visando-se assim
a proibicao de discriminacdes injustificadas e dgsprcionais.

Deste modo, a igualdade material visa a proibigédidcriminagdes e tratamentos
arbitrarios.

Robert Alexy (2011. p.417-419) explica que as dedtpdes de direito devem servir
de ferramentas para que se atinja a igualdadetdeefam que pese a igualdade de direito
possa estimular uma igualdade de fato, a criacaondeigualdade de direito pode ensejar em
uma igualdade de fato.

Assim um eventual tratamento desigual pode daj@asem tratamento igual.

A questdo é que a igualdade ndo pode ser vistanseroemo o velho cliché de que
todos séo iguais perante a lei, assim em uma cQacegonstitucionalista atual, junto ao
direito fundamental a igualdade, surge também catimeito fundamental, o direito a
diferenca, respeitando assim as diversidadesalsegurando um tratamento especial.

O cenario atual dos direitos humanos incorpora lorwda diversidade, adotando
instrumentos protetivos e especificos que visamoe@ao as minorias, cComo as pessoas com
microcefalia.

E importante desenvolver a rela¢do entre o priaddpi igualdade e as pessoas com
microcefalia para a ado¢cao de medidas que busquemcaetizacéo da igualdade material e a
neutralizagéo dos efeitos da discriminagéo.

Flavia Piovesan (1998, p. 137) assim assevera:iféital a igualdade pressupde o
direito a diferenca, inspirado na crenca de queosdguais, mas diferentes, e diferentes, mas
sobretudo iguais”.

Necessario, entdo, repensar no valor da igualdedmodo que as diferengas sejam
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observadas e respeitadas, passando do campo ddadpidormal para o da igualdade
material, avanco este que se concretizou com oegsocde multiplicagdo dos direitos
humanos, havendo, assim, a extenséao da titulardkadeeitos.

Assim, juntas, a igualdade formal e a igualdadeer@tpassam a contemplar uma
acepcao de igualdade em termos juridicos-congiitacs.

Deste modo, as pessoas com microcefalia devemeieceat tratamento igualitario
com as demais pessoas, devendo o Estado e a steceldminarem as barreiras e obstaculos
que impedem essas pessoas a terem uma vida digoacemitantemente esse grupo de
pessoas devem ter suas diferencas respeitadasy seedo tratamento igual deve ser
efetivado na medida de suas diversidades.

A realidade é que as pessoas com microcefaliaeexi® existem de diversos tipos,
com caracteristicas diversas, oriundas desde oasmimento, ou seja, inatas a estes, trata-se
entdo de uma deficiéncia e assim deve ser vistafsthdo e pela sociedade, devendo entdo
ter os seus direitos equiparados as pessoas cowiédefa (mesmo com sequelas de

problemas mentais) e ndo mais serem vistas conmaedomcuraveis.

5 AS PESSOAS COM MICROCEFALIA E O NOVO CONCEITO DE
DEFICIENCIA SOB O ENFOQUE DO PRINCIPIO DA IGUALDADE A LUZ DO
DIREITO A DIFERENCA

O modelo social da deficiéncia reconhece que aopessm microcefalia deve ser
reconhecida como sujeito de direito por valores frelamentam o sistema de direitos
fundamentais orientados pela dignidade da pessoariai

E notavel que a sociedade ndo possui preparo enificipara a compreensdo do
modelo social, pois, as pessoas nem se quer saljem@a microcefalia e assim € normal as
pessoas sentirem do e piedade, ou até mesmo pe#oondessa forma associando a
microcefalia a uma doenca incuravel.

Porém, deve-se justamente inserir na mentalidad@palacdo que os sentimentos
acima mencionados ndo condizem com a realidade vemgue a pessoa com microcefalia,
vista como pessoa com deficiéncia, o que de acoomo o conceito contemporaneo de
deficiéncia trata-se de uma caracteristica natiwaser humano como inidmeras outras que
este possui, 0 avanco na melhoria da qualidade idie destas pessoas e sua devida
participacdo social devem ser realizados lidando es barreiras que afetam pessoas com

deficiéncia na vida diaria.
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Portanto, cabe ao legislador adequar a microcefalia o conceito de pessoa com
deficiéncia, conceito este que no cenério de sapmizacdo dos diretos fundamentais, todos
os institutos juridicos devem ser funcionalizadesmbdo a promover a protecédo da dignidade
da pessoa humana.

Assim, o avanc¢o na melhoria da qualidade de vidapgssoas com microcefalia e
sua devida participacao social devem ser realizhdasdo com as barreiras que afetam as
demais pessoas com deficiéncia na vida diaria.

A microcefalia € um mero traco da pessoa que deaender a lidar com isto, pois,
faz parte de sua esséncia, e assim ser respeitatyeda na sociedade com naturalidade e
respeito a sua diferenca, pois € assim que o pirinda igualdade deve ser encarado nos dias
atuais e trata-se de funcéo primordial do estaatlartiesta minoria como as demais pessoas
com deficiéncia, eliminado os obstaculos que asedem de ter uma vida digna com
igualdade de direitos.

As pessoas com microcefalia necessitam de quasifjafficativas para possuirem
tratamentos adequados 0 que enseja em gastos giias ras vezes, superam a propria
renda, demandando auxilio complementar dos famdiae amigos e se estas forem
devidamente considerados como pessoas com defai@sta sera uma responsabilidade do
Estado.

A partir do momento que as pessoas com microcedabaconsideradas pessoas com
deficiéncia, o Estado deve assegurar politicasigaglpara que estas possam viver com
cidadania e igualdade de oportunidade com as dgressoas.

Evidente entdo que a insercdo das pessoas comcafaia no conceito de pessoa
com deficiéncia somente atenuara as dificuldadesadepessoas para serem inseridas no
ambiente e na sociedade em igualdade com as dgmss®as, visando assim atencdo e
atuacdo especial nas dimensdes de educacéo, saadhalbo, tudo com vistas ao bem-estar
social.

Neste contexto, as pessoas com microcefalia terporte do estado desde o seu
nascimento, como, também, durante seu desenvoltomerducacional, além do
encaminhamento ao mercado profissional.

A ideia é criar um ambiente apropriado as condigi@sspessoas com microcefalia,
em especial as suas deficiéncias fisicas e meatargyns entre esse grupo de pessoas.

Para tanto, faz-se necesséaria a preparacdo adedaadsaciedade acerca do que
significa a microcefalia, quais as dificuldades,nasessidades, para que o convivio seja 0

mais normal possivel, sem olhares e situa¢gfessdardinagao.
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6 CONCLUSAO

No direito contemporaneo pessoas com deficiénc@ aguelas que possuem
impedimentos que as obstruem de ter um acessat@gimalem sociedade com as demais
pessoas, impedimentos estes que devem sanados [psti@do sob pena de
inconstitucionalidade. As pessoas com microcefadiaessitam de cuidados especiais para
terem uma vida equiparada em direitos com a po@alagn geral, assim, suprida essas
necessidades, ndo ha de se falar em microcefali@lesmente como uma doencga incuravel e
um fardo para os familiares dessas pessoas e sim @ma deficiéncia, uma caracteristica do
ser humano, inata, desde o0 seu nascimento.

A falta de naturalidade para falar do assuntoaas#&ncia de cuidado do Estado em
implantacdo emergencial de politicas publicas efiles para o combate da anomalia, vem
gerando outros problemas de cunho social, comexmmplo, o abandono das criancas e suas
genitoras pelos pais. Esse cenario deve ser roadidicom o acolhimento amplo do Estado a
estas criancas, viabilizando um diagnostico predm&eindrome e medidas imediatas, as
quais devem incluem considerar a crianca diagramiiccom microcefalia- pessoa com
deficiéncia, permitindo amplo acesso as leis vigenle protecdo a pessoa com deficiéncia.
Ademais, e necessario a criacao de centros espad@d para receber essas pessoas, visando
a aplicacdo de técnicas adequadas para que o diseranto intelectual por uma equipe
multidisciplinar.

E preciso aplicacdo absoluta do principio da ica@dda luz da diferenca como um
direito, inerente ao individuo que entdo deve obtezspaldo do Estado e da sociedade para
gue tenha seus direitos efetivados, com respesaascaracteristicas peculiares.

As pessoas com microcefalia em que pese necesdieauidados especiais para
com sua saude, ndo podem ter mais ter seus disipysnidos sob nenhuma alegacao, pois
sao pessoas humanas e assim ocupam o centro tametgo juridico.

Assim, em conformidade com a igualdade materialeatefazerjus aos beneficios

do conceito de pessoa com deficiéncia todas asgessm microcefalia.
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